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Préface 
Une société bienveillante 


U.Simeoni 


Les néonatologistes et les soignants connaissent tous l’histoire d’enfants de très faible 
poids de naissance soignés dans le passé dans une boîte de coton, avec un peu de lait — 
l’histoire, vraisemblablement, de ceux d’entre eux qui ont survécu. La compassion a laissé 
à juste titre la place à la réanimation néonatale, à ses avancées rapides, et à la médecine 
périnatale. Les pionniers de ces disciplines ont repéré dès le début les questions d’ordre 
éthique que soulevait les nouvelles possibilités thérapeutiques qu'ils avaient dans leurs 
mains. Et si, très tôt, dans certains cas, le choix a été fait de ne pas intervenir, ou d’inter- 
rompre une prise en charge qui devenait inutilement agressive pour l'enfant, c'était déjà 
dans un souci et une attitude de bienveillance envers celui-ci. Le mot accompagnement 
caractérisait alors les soins mis en œuvre, comme leur atmosphère. 

La façon dont une société traite les plus vulnérables est reconnue comme une mar- 
que de civilisation. L’approche des soins palliatifs vient désormais entourer, après les 
adultes, les enfants nouveau-nés. L'ouvrage collectif coordonné par Pierre Bétrémieux a 
tout d’une première pierre, suffisamment solide pour que la discipline puisse continuer 
à construire sur cette base. 

Cependant, nul ne sachant où il va s’il ne sait d’où il vient, il est bon de regarder 
quelque peu en arrière. Le chemin qu'a suivi cette réflexion a été difficile et certaines 
émotions ne sont pas apaisées. La médecine néonatale vit en effet toujours dans le bon- 
heur de sauver des enfants à peine nés dans les conditions les plus difficiles, comme 
dans la crainte d’en faire trop, et en fait de ne le savoir que trop tard, après que l'enfant 
ait survécu : voilà l’obstination déraisonnable, la plus difficile à reconnaître, celle révé- 
lée a posteriori. Un tourment déontologique exacerbé par le contexte symbolique de la 
naissance, un contexte aveuglant dans lequel tout et son contraire sont parfois attendus. 
La majorité des décès dans les unités néonatales sont consentis, par choix des médecins 
et des parents. Les néonatalogistes ont pu être confrontés à des dilemmes et des ten- 
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sions tels qu'ils ont été jusqu'à recourir, dans certains pays et en particulier en France, 
dans des circonstances exceptionnelles, à l’arrêt de vie, une « exception d’euthanasie » 
que reflète l'engagement solidaire évoqué par le Comité consultatif National d’Éthique 
dans son avis n° 63. Cependant, la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades 
et à la fin de vie, bien qu’elle n'ait pas été spécifiquement orientée vers la néonatologie, 
a ouvert l’espoir d’une solution apaisante. La rapidité de l’« appropriation » de cette loi 
et de son esprit par les néonatalogistes en dit long, encore, sur le malaise existant dans 
la discipline. Pourtant, bien que le législateur ait été à l'écoute et sensible aux questions 
néonatales, en particulier lors de la procédure de réévaluation de la loi en 2009, et que 
celle-ci ne réponde pas à l’ensemble des dilemmes rencontrés en médecine périnatale, 
l'ouvrage Soins palliatifs chez le nouveau-né vient offrir par les concepts, l'analyse de la 
prise de décision, les aspects techniques des soins palliatifs et de leur organisation, un 
corpus applicable à de nombreuses problématiques propres à la médecine néonatale. 

Les soins palliatifs sont actifs et continus, ils visent à soulager la douleur, à apaiser 
la souffrance psychique, à préserver la dignité du malade et à soutenir son entourage. 
Ils s'appliquent, en médecine de l’adulte, à des affections graves, évolutives et entraînant 
éventuellement la mort. En médecine néonatale, il s’agit typiquement de certaines affec- 
tions congénitales graves issues du diagnostic prénatal, en l'absence de demande mater- 
nelle d'interruption de la grossesse ; ou encore de naissances compliquées, à l’extrême 
limite de la viabilité. De nombreuses situations rencontrées en réanimation néonatale 
nentrent cependant pas facilement dans cette définition : il s’agit d’affections certes gra- 
ves, notamment du fait de la génération d’un handicap à long terme, mais qui, lorsque 
le pronostic est connu, se révèlent rarement évolutives. La proportionnalité de la réponse 
thérapeutique palliative et la préservation d’une intentionnalité orientée vers le respect 
de la vie sont alors les marques de l’approche palliative. On comprend l'importance de la 
sincérité et de la cohérence de l'information donnée aux parents et aux professionnels de 
santé associés à une telle situation, et la nécessaire transparence du projet et de sa mise 
en œuvre pour chaque enfant. 

L'important reste que les connaissances rassemblées ici, la culture des soins palliatifs, 
appliquées aux nouveau-nés, vont apporter un bien à ces enfants, ceux qui sont le plus 
gravement atteints, pour quelques heures ou pour une longue période. L'approche pallia- 
tive est un pas vers une société bienveillante et tolérante ; suffisamment éclairée pour ne 
pas diaboliser le handicap, la maladie, la différence, mais les combattre par l'humanité et 
l’'empathie, autant que par la décision médicale. 


Un projet de vie particulier 


P. Bétrémieux et S. Parat 


L'accès aux soins palliatifs est prévu comme une alternative à l’obstination déraisonnable 
dans la loi du 22 avril 2005 (dite « Loi Léonetti »), et figure au Code de la Santé Publi- 
que à l’article L1110-10 (voir les articles du CSP en annexe à la fin de l’ouvrage). Depuis 
longtemps et jusqu'à un passé récent, un certain nombre de décisions d’arrêt de vie, 
d’euthanasie, d'absence de prise en charge à la naissance étaient prises sans concertation, 
de manière clandestine et illégale aux dépens de nouveau-nés très prématurés ou grave- 
ment malformés. Rappelons en préambule qu'on entend par nouveau-né l'enfant âgé de 
0 à 28 jours, tout en gardant en mémoire que les mêmes problèmes se posent pour le 
petit nourrisson hospitalisé depuis la naissance. Les professionnels de la santé périnatale 
se proposent ici de réfléchir aux spécificités des soins palliatifs en période néonatale, 
d'autant que la notion même de soins palliatifs n’était jusqu’à présent guère définie en 
néonatalogie. Nous appellerons dans ce texte « entrée en soins palliatifs » l'élaboration 
d’un projet de soins palliatifs car il ne s’agit pas actuellement d’entrer dans une nouvelle 
unité architecturale, mais le plus souvent de changer la conception, la finalité et la mise 
en œuvre des soins prodigués à l'enfant et à sa famille dans une démarche dynamique 
évolutive, adaptée jour après jour à l’état de l’enfant et de sa famille. 

Les soins palliatifs sont définis dans l’article L1110-10 du Code de la Santé publique 
comme « des soins actifs et continus, pratiqués par une équipe interdisciplinaire en ins- 
titution ou à domicile qui visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, 
à sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son entourage ». On notera 
qu'à aucun moment cette définition ne se réfère à la mort. Les spécialistes des soins 
palliatifs ajoutent qu’ils sont centrés sur la personne dans sa globalité, offrant une prise 
en charge pluridisciplinaire des besoins physiques, psychologiques, sociaux et spirituels 
du patient ainsi qu'un soutien de sa famille avant et après le décès. Ils cherchent aussi à 
éviter les investigations déraisonnables, se refusent à provoquer la mort et s'efforcent de 
préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'au décès. Ils reconnaissent également 
la souffrance des équipes soignantes (1). Le cadre des soins palliatifs évolue rapidement : 
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les soins palliatifs concernaient naguère la prise en charge (initialement « l’accompa- 
gnement ») de patients âgés ou atteints de cancers incurables, qui sont devenus partie 
prenante dans les décisions les concernant ; ils étaient centrés sur le temps de l’agonie, 
porteurs d’une connotation négative car associant l'abandon des thérapeutiques actives 
et la certitude d’un décès imminent. Ils ouvrent aujourd’hui un temps d’échange et de 
contact qui se terminera finalement par la mort, à un moment indéterminé. Une des 
spécificités importantes des soins palliatifs à la naissance est que le sujet n’est pas acteur 
de la décision. Par ailleurs, la proximité de la naissance et de la mort empreint ces situa- 
tions d’un caractère émotionnel très particulier. Enfin, il faut souligner qu'un certain 
nombre de décisions seront prises dans un contexte d'incertitude majeure sur la sévérité 
des séquelles éventuelles de l’enfant. La prise en charge maximale peut être très longue, 
et aboutit parfois à des décennies de survie avec des handicaps très lourds : ce n’est donc 
souvent que bien plus tard que la prise en charge initiale pourra être éventuellement 
qualifiée « d’obstination déraisonnable ». 

L'entrée en soins palliatifs repose chez l’adulte comme chez l'enfant sur lintime 
conviction que les soins curatifs sont devenus inappropriés : elle est basée sur la connais- 
sance de l’évolution spontanée de l’affection diagnostiquée, et/ou sur l'échec des traite- 
ments préalablement mis en œuvre, mais en période néonatale, elle reste toujours teintée 
d’un certain degré de subjectivité. Seule l'acceptation du pronostic défavorable permettra 
aux équipes et aux parents d'envisager le renoncement thérapeutique et de disposer de la 
sérénité nécessaire pour adhérer progressivement à la démarche palliative, qui s'oppose 
à un abandon. 

Chez le nouveau-né, on conçoit aisément que l’on puisse recourir aux soins palliatifs 
en alternative à des soins curatifs lourds apparaissant disproportionnés lorsque le pro- 
nostic est péjoratif. La loi du 22 avril 2005 nous l’impose en lieu et place de lobstination 
déraisonnable. Le but de ces soins est de privilégier le confort de vie en soulageant au 
mieux chaque symptôme dans une approche globale de l'enfant et de sa famille. Ce n'est 
que récemment que ce type de prise en charge, depuis longtemps pratiqué par les équipes 
de réanimation néonatale, a pu être identifié comme une forme de soins palliatifs par les 
équipes qui la pratiquent. 

À côté de ces situations spécifiques aux unités de néonatalogie, surgissent depuis peu, 
dans les maternités, des demandes de soins palliatifs dans deux cas précis : 

— en cas de naissance extrêmement prématurée, lorsque le terme ne permet pas d’envi- 
sager raisonnablement un traitement curatif : en cas de naissance vivante, les parents 
et les équipes revendiquent maintenant le droit de cet enfant à une mort digne et sans 
souffrance ; 

— en cas de naissance d’un enfant porteur d’une anomalie malformative ou génétique 
grave, voire létale, dépistée in utero, et pour lequel la mère (le couple) n'a pas sou- 
haité d'interruption médicale de grossesse, les soins palliatifs sont proposés comme un 
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nouveau projet de soins élaboré avec les parents d’une manière spécifique à chaque 
situation. Chacun tente de s'adapter à ces nouvelles pratiques car pendant les trente 
dernières années l’IMG était considérée, par les pédiatres et les obstétriciens, comme 
la seule conduite réaliste devant une malformation fatale diagnostiquée in utero, tandis 
que pour les enfants malformés nés vivants, c'était souvent l’activisme interventionnel 
qui prévalait ou, malheureusement, dans quelques cas, un abandon thérapeutique total 
voire une euthanasie clandestine. 

Dans ces deux dernières situations, l'enfant est jugé au-delà de toute ressource théra- 
peutique d’emblée, donnant lieu à un renoncement thérapeutique avant même sa nais- 
sance le plus souvent. Le premier but des soins palliatifs est alors de tenter de construire 
avec les parents, par l'écoute et l'élaboration, un projet de naissance, voire un projet de 
vie, si une certaine durée de survie de l'enfant est prévisible, sans assistance curative, 
centré sur la personne du nouveau-né, et en s’adaptant à chaque instant à son évolution 
spontanée. Parallèlement, il faudra prendre soin des parents, confrontés à une période de 
difficulté majeure. 

Le projet de soins palliatifs est un projet de vie particulier car délivré des contraintes 
de la médecine curative et des contraintes temporelles : sa durée est impossible à préciser, 
et l'éventualité que la vie se prolonge sans assistance médicale ne doit jamais être exclue 
(ceci a été rencontré par toutes les équipes qui ont commencé à organiser ce type de 
prise en charge). La suspension ou l’absence de mise en route de soins curatifs jugés dis- 
proportionnés (qui entreraient dans le cadre de l’obstination déraisonnable) aboutit, dans 
des délais très variables, à la mort. Notre parti pris est d’utiliser ce temps pour favoriser 
la rencontre de l’enfant et de sa famille, deuxième objectif du projet palliatif. L'équipe 
soignante, tout en prodiguant des soins de confort ou tout autre moyen technique mis 
au service du projet palliatif, s’efface du premier plan où elle évolue habituellement pour 
se consacrer à aménager un espace de liberté profitable à la rencontre, à l’attachement, 
et à l’humanisation de ces instants, ce qui sera favorable ensuite à l’élaboration du deuil, 
troisième objectif poursuivi. 

Nous souhaitons proposer aux équipes des éléments de réflexion structurée qui leur 
permettront d’être véritablement aidantes et d'avancer dans les nécessaires discussions 
avec les parents afin que le choix parental puisse s'appuyer sur des bases solides et 
soit le fruit d’une réflexion personnelle éclairée. Une équipe pluridisciplinaire formée 
peut remarquablement amener les parents à ajuster le projet de soins de leur enfant, 
ce qui permettra, le cas échéant, aux mécanismes psychiques du deuil de s’enclencher 
normalement. 

Nous détaillerons les spécificités des soins palliatifs du nouveau-né en matière d’inten- 
tionnalité, de temps, de limites, de nécessité d’information. Nous évoquerons également 
les moyens de soulager la douleur, d'agir sur les autres symptômes, d'organiser les soins 
apportés à l’enfant, d'envisager la mort lorsqu'elle survient. Une réflexion particulière 
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s’attachera à l'accompagnement psychologique des familles et des équipes. Les diverses 
situations d’entrée en soins palliatifs seront passées en revue, chaque contexte teintant les 
soins délivrés d’une connotation particulière. Enfin, seront abordées les principales diffi- 
cultés rencontrées lors de la mise en place d’un projet de soins palliatifs avec les familles, 
avec les équipes, et l’on verra comment une démarche de formation, la collaboration avec 
les équipes mobiles de soins palliatifs et la mise en place de réseaux de soins palliatifs 
peuvent contribuer à la résolution de ces difficultés. 
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Contexte historique 
de l'émergence des soins 
palliatifs en période néonatale 


F. Gold et U. Simeoni 


Historique de la réanimation des nouveau-nés 
et du questionnement éthique à son sujet 


L’« invention » de la réanimation néonatale date de 1959-1960 et se situe en Afrique du 
Sud : à cette époque, et pour la première fois dans le monde, des médecins du Cap (1) 
puis de Durban (2) appliquent à des nouveau-nés victimes de tétanos néonatal une tech- 
nique de réanimation respiratoire faisant appel à un appareil de ventilation mécanique, 
prodiguée aux enfants par l'intermédiaire d’une trachéotomie. 


À la suite de cette première mondiale, la décennie 1960-1970 voit la création d’un 
certain nombre d’unités de réanimation néonatale dans les pays à haut développement 
médico-technique. Aux États-Unis, et notamment à la suite du décès en 1963 à Boston 
du fils du président John Fitzgerald Kennedy (d’une maladie des membranes hyalines, au 
terme de 34 semaines et au poids de 2 100 g), les premières unités spécialisées s’ouvrent 
en 1962-1963. En France, le pionnier de la réanimation néonatale et pédiatrique, Gilbert 
Huault, ouvre la première unité de réanimation pédiatrique polyvalente le 14 décembre 
1964 sur le site de l'hôpital Saint-Vincent-de-Paul de Paris. La première unité spécifi- 
quement dédiée à la réanimation néonatale, issue de la précédente, s'ouvre en 1967, à 
l'hôpital de Port-Royal, sous la direction d'Alexandre Minkowski. 

La décennie 1970-1980 voit l'extension progressive de ces nouvelles techniques de 
traitement des nouveau-nés sur le plan national, notamment sous l'impulsion du pre- 
mier plan Périnatalité (1970-1972) de Madame Dienesch ; et connaît une rapide amé- 
lioration des résultats obtenus par ces nouvelles pratiques de secourisme, notamment 
chez les prématurés et après l'introduction des techniques de pression expiratoire positive 
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(la publication princeps de Gregory et al. date de 1971), ce qui permet à Alexandre Min- 
kowski d'écrire [cité dans (3)] : « À Port-Royal, premier grand centre français à accueillir 
systématiquement les prématurés atteints de détresse vitale, 80 % des nouveau-nés de 
poids inférieur à 1 200 g mouraient avant 1970 ; après 1980, 80 % survivent dans de 
bonnes conditions ». 

Le questionnement éthique des médecins réanimateurs de nouveau-nés est pra- 
tiquement contemporain du développement de leurs pratiques et des résultats qu'ils 
obtiennent. 

Ils sont en effet rapidement conscients du nouveau pouvoir qui est devenu le leur de 
faire survivre des nouveau-nés qui, sans leur intervention hautement technicisée, seraient 
morts à plus ou moins brève échéance, et qui désormais survivent, mais parfois au prix 
de séquelles telles qu’elles sont susceptibles de remettre en question la légitimité de leur 
action de sauvetage vital. Dans le monde anglo-saxon, la première publication faisant 
état de ce questionnement date de 1973 : cette année-là, deux auteurs, Duff et Campbell, 
rapportent que 43 des 299 dernières morts (1970-1972) survenues dans la nurserie spé- 
ciale de l'hôpital de Yale (New Haven) dont ils s’occupent, soit 14 %, résultent d’une 
décision médicale de renoncement thérapeutique (4). En France, les réflexions se struc- 
turent également à partir du milieu des années 1970, mais c’est seulement en 1986 que 
paraît la première publication référencée dans les Archives françaises de pédiatrie sous la 
forme d’un numéro spécial intitulé « Éthique et réanimation du nouveau-né et de l’en- 
fant » (5). Ce numéro spécial est unanimement reconnu comme étant le texte fondateur 
en langue française sur le sujet. Il expose en effet clairement les principes résultant de 
la pratique et de la réflexion des pionniers de la discipline dans notre pays : a priori 
de vie accordée à chaque nouveau-né, d’où résulte la conduite initiale dite de la réa- 
nimation d’attente dans toutes les situations incertaines, conduite qui peut secondaire- 
ment contraindre, dans un souci de cohérence et de non-malfaisance vis-à-vis de l’enfant 
(épargne du handicap lourd), à envisager un arrêt de réanimation ou même un arrêt de 
vie (chez un enfant devenu autonome) ; collégialité décisionnelle médicale et paramédi- 
cale ; préoccupation d'éviter toute culpabilité parentale en recueillant l'avis des parents 
sans les impliquer dans la décision elle-même. 

Entre 1980 et 2000, apparaissent puis se diffusent progressivement deux progrès thé- 
rapeutiques majeurs dans la prise en charge des détresses respiratoires des nouveau-nés 
prématurés : la corticothérapie prénatale (administrée à la mère) de maturation pulmo- 
naire fœtale (la publication princeps de Liggins et Howie date de 1972), et linstillation 
intratrachéale de surfactant pulmonaire exogène (la publication princeps de Fujiwara et 
al. date de 1980). Il faut d’ailleurs souligner que pour certains auteurs, il n’y a plus eu 
depuis le milieu des années 1990 d’innovation médicale décisive dans le domaine, même 
si les pratiques se sont beaucoup améliorées, et que de plus on n’en voit pas actuellement 
poindre à l’horizon dans un futur proche (6) ! 
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L'année 2000 représente un tournant dans la résolution des dilemmes éthiques en 
néonatologie, dans la mesure où pour la première fois une instance de réflexion natio- 
nale, en l'occurrence le comité consultatif national d’éthique (CCNE), intervient dans le 
débat : indirectement en publiant en janvier 2000 son avis n° 63 intitulé « Fin de vie, 
arrêt de vie, euthanasie » (7) ; puis directement en publiant en septembre 2000 son avis 
n° 65 intitulé « Réflexions éthiques autour de la réanimation néonatale » (8). Dans ses 
Réflexions, le CCNE souligne que le principe alors en vigueur de la réanimation d’at- 
tente, qui consiste à traiter initialement de façon active tout nouveau-né en situation 
d'incertitude pronostique, et qui tend à multiplier secondairement les indications poten- 
tielles de l'arrêt de vie, doit être reconsidéré ; le CCNE considère en effet que la pratique 
de l’arrêt de vie doit être aussi restreinte que possible, mais qu’alors, tout en étant illégale, 
elle peut trouver une légitimité éthique. 

À la même époque, et de façon totalement indépendante du travail du CCNE, la 
Commission nationale d’Éthique mise en place par la Fédération nationale des pédiatres 
néonatologistes (FNPN) a conduit un travail de fond qui a finalement abouti à la publi- 
cation au printemps 2001 des premières Recommandations professionnelles françaises 
dans le domaine des décisions de fin de vie en néonatologie (9). 

Le législateur français intervient enfin dans le débat dans les années qui suivent : une 
première fois indirectement sous la forme de la loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner, 
relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé (10) ; et une seconde 
fois plus directement sous la forme de la loi du 22 avril 2005, dite loi Léonetti, relative 
aux droits des malades et à la fin de vie (11) (voir les articles du CSP en annexe à la fin 
de l’ouvrage). Considérées de façon globale, ces deux lois et leur déclinaison dans le Code 
de la Santé publique (CSP) établissent explicitement qu'en France des actes médicaux 
quels qu'ils soient (de prévention, d'investigation ou de soins) ne sont pratiqués légiti- 
mement sur une personne que s'ils remplissent deux conditions strictes : être effectués 
avec son consentement (ou, chez les mineurs, celui des titulaires de l'autorité paren- 
tale) : la loi du 4 mars 2002 « sacralise » la nécessité de respecter la volonté du patient et 
d’obtenir de lui un consentement libre et éclairé à tout acte médical (hors les situations 
d'urgence) ; être proportionnés à son état de santé : la loi du 22 avril 2005 établit qu'un 
acte médical disproportionné ou inutile n’est pas légitime et constitue une obstination 
déraisonnable. Dans le détail, la loi du 4 mars 2002 ou « loi Kouchner » relative aux 
droits des malades et à la qualité du système de santé traite notamment de la solidarité 
envers les personnes handicapées, des droits du patient et de la responsabilité médicale, 
en particulier de l’information éclairée et du consentement aux soins (10). La loi du 
22 avril 2005 ou loi Leonetti, relative aux droits des malades et à la fin de vie, donne un 
cadre juridique à l’abstention et à l’arrêt des traitements lorsqu'ils conduisent à une obs- 
tination déraisonnable (11). Ces décisions sont accompagnées d’une procédure formali- 
sée de discussion collégiale et de la traçabilité de la démarche dans le dossier médical. 
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L'administration d’un traitement dont la finalité est de donner la mort est interdite : en 
revanche, la dignité du patient doit, en toute circonstance, être respectée jusqu’au bout 
par la mise en place de soins palliatifs. 


Émergence des soins palliatifs néonataux 


Cette évolution de la législation, conjuguée avec les progrès des connaissances épidémio- 
logiques périnatales, a relancé la réflexion collective des néonatologistes sur les questions 
d'éthique clinique. La création, en 2005, du Groupe de Réflexion sur les Aspects Éthi- 
ques de la Périnatologie (GRAEP), qui rassemble des professionnels de santé représen- 
tant la Société Française de Néonatologie, la Société Française de Médecine Périnatale et 
le Collège National des Gynécologues-Obstétriciens Français, ainsi que des philosophes, 
psychologues et juristes, a abouti à la constitution de groupes de travail qui se sont pen- 
chés notamment sur l'influence de la loi du 22 avril 2005 sur la fin de vie en période 
néonatale, sur l’extrême prématurité, sur l'information périnatale ; la nécessité qu'un 
groupe de réflexion se consacre spécifiquement au champ, récemment ouvert par la loi, 
des soins palliatifs en médecine néonatale, est de plus rapidement apparue : ce groupe 

a produit une analyse approfondie et des propositions à paraître en 2010. L'audition de 

représentants du GRAEP par la mission d’évaluation de la loi du 22 avril 2005 a permis 

un nouvel échange avec le législateur, en particulier sur la question de la fin de vie et des 
soins palliatifs en médecine néonatale. 

Le Programme national de développement des soins palliatifs 2008-2012 (12) a défini 
les soins palliatifs comme des soins actifs, délivrés par une équipe multidisciplinaire, dans 
une approche globale de la personne atteinte d’une maladie grave, évolutive ou termi- 
nale. Ils ont pour but de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu'à la mort 
et doivent notamment permettre de soulager la douleur, apaiser la souffrance psychique, 
sauvegarder la dignité de la personne malade et soutenir son entourage. Ce programme, 
dans les suites de l’évaluation de la loi du 22 avril 2005, comporte différentes mesures. 

L'organisation des soins palliatifs pédiatriques (mesure 4 de l’axe 1) s'articule autour 
de trois actions : 

— l’analyse des besoins quantitatifs et qualitatifs de prise en charge pédiatrique, incluant 
le recensement des situations pouvant relever des soins palliatifs, et celle des ressources 
actuelles ; 

— la régionalisation d’une offre de prise en charge pédiatrique selon différents modes 
complémentaires d'organisation : celle-ci pourrait prendre la forme d’une équipe 
mobile ressource de soins palliatifs pédiatriques, éventuellement associée à un réseau 
de soins palliatifs pédiatriques ; 
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— la création de lieux de répit pour les enfants et les parents assumant ce type de prise 
en charge à domicile. 


La création d’une filière universitaire de soins palliatifs et d’un observatoire de la fin 


de vie devrait, en association avec les mesures précédentes, permettre la diffusion d’une 
culture des soins palliatifs, la formation à ces soins, et la recherche transversale nécessaire 
dans le milieu pédiatrique et plus spécifiquement néonatal. 


Beaucoup reste donc à faire dans les domaines de l’organisation hospitalière, de la 


définition des ressources, de la valorisation médico-économique, de la formation et de 
la recherche relatives à cette nouvelle activité. Le travail réalisé par le groupe « soins 
palliatifs néonataux » du GRAEP pose néanmoins et de façon pionnière les bases du 
champ d'application, des méthodes, et du savoir-être qui sous-tendent les soins palliatifs 
néonataux. 


Références 


1. 


10. 


11. 


12. 


Smythe PM, Bull A (1959) Treatment of tetanus neonatorum with intermittent positive- 
pressure respiration. Br Med J 2: 107-13 

Sykes MK (1960) Intermittent positive pressure respiration in tetanus neonatorum. Anaesthesia 
15: 401-10 

Relier J (1986) Faut-il définir le fœtus viable ? In : Relier JP, ed. Progrès en Néonatologie. 
Paris, Karger 6: 158-65 

Duff RS, Campbell AG (1973) Moral and ethical dilemmas in the special-care nursery. 
N Engl J Med 289: 890-4 

GENUP-RP (1986) Éthique et réanimation du nouveau-né et de l’enfant-Réflexions du 
groupe d’études en néonatologie et urgences pédiatriques de la région parisienne. Arch Fr 
Pédiatr 43 (Suppl): 543-88 

Lantos J, Meadow W (2006) Neonatal Bioethics-The moral challenges of medical innova- 
tion. The Johns Hopkins University Press, Baltimore: 18-121 

CCNE. Avis n° 63 du 27 janvier 2000 : Fin de vie, arrêt de vie, euthanasie. http://www. 
ccne-ethique.fr. 

CCNE. Avis n° 65 du 14 septembre 2000 : Réflexions éthiques autour de la réanimation 
néonatale. http://www.ccne-ethique.fr. 

Dehan M, Gold FE Grassin M et al. (2001) Dilemmes éthiques de la période périnatale. 
Recommandations pour les décisions de fin de vie. Arch Pédiatr 8: 407-19 

Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système 
de santé. Journal Officiel du 5 mars 2002. http://www.legifrance.gouv.fr. 

Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie. Journal 
Officiel du 23 avril 2005. http://{www.legifrance.gouv.fr. 
http://www.elysee.fr/documents/index.php?mode=view&lang=fr&cat_id=8&press_id=1499. 


Démarche palliative 
et projet de vie en période néonatale 


M.-L.Viallard 


La Société Française d’Accompagnement et de soins Palliatifs (SFAP) définit les soins 
palliatifs et l'accompagnement comme : « des soins actifs dans une approche globale de la 
personne atteinte d’une maladie grave évolutive ou terminale. Leur objectif est de soulager 
les douleurs physiques ainsi que les autres symptômes et de prendre en compte la souffrance 
psychologique, sociale et spirituelle » (1). 

La démarche palliative peut se penser comme prendre soin d’une personne en assu- 
rant son confort et son bien-être en recourant à des techniques de soins adaptées et non 
déraisonnables. Seules les thérapeutiques et explorations inutiles, jugées déraisonnables et 
ne participant pas (voire nuisant) au confort du patient sont arrêtées. La logique est de 
toujours soulager même si l’on ne peut plus guérir (2). 

Il s'agit d'assurer une présence humaine et soignante permettant de parler d’une méde- 
cine accompagnante. Cette démarche participe à la préservation du sens des soins et de 
celui dont la vie est menacée ou qui approche de sa fin de vie. La visée palliative nécessite 
une pluridisciplinarité : médecins de diverses disciplines, infirmier(e)s et aides soignants, 
psychologues cliniciens ou analystes, assistant(e) social(e), psychiatre ou psychanalyste. 
La présence des bénévoles d'accompagnement facilite l'expression de l’engagement de la 
société auprès des personnes bénéficiant de soins palliatifs. Le sujet relevant d’une telle prise 
en charge est considéré dans sa globalité (physique, psychique, sociale et existentielle). 

Prétendre dispenser des soins palliatifs et un accompagnement, c’est aussi affirmer 
que la pratique de la médecine palliative s'inscrit dans une médecine de vie, au service 
de patients vivants, quel que soit le stade d'évolution de la pathologie. On développe un 
projet de vie et non un projet de mort. La pratique efficiente des soins palliatifs néces- 
site une formation spécifique permettant d'acquérir une compétence complémentaire 
à celles acquises par ailleurs. Cette compétence fait appel à un savoir faire scientifique 
ou technique comme à un savoir être. À cette compétence, s'ajoute la nécessité d’une 
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humilité et d’une discrétion dans la façon de pratiquer et de se comporter. L'apport des 
professionnels de soins palliatifs s'inscrit dans une logique de complémentarité avec les 
équipes référentes des autres spécialités et en aucun cas de substitution. La médecine 
palliative concerne des patients de tous âges, du nouveau-né au grand vieillard. Il existe 
des spécificités dans chaque champ de la médecine, mais la démarche palliative tente de 
mobiliser au-delà des savoirs académiques ce que l’homme peut dire de Phomme. 


Un « prendre soin » à visée curative, 
palliative ou les deux à la fois ? 


La démarche palliative se préoccupe de personnes (enfants ou adultes) souffrant d’une 
pathologie qui met en jeu le pronostic vital. Elle n'a pas pour objectif de guérir mais de 
toujours soulager et de ne jamais abandonner. Elle s'inscrit dans une approche globale 
de la personne malade comme de son entourage et de ceux qui la soigne, dès lors que 
le diagnostic a été posé. Elle sera amenée à intervenir notamment au moment le plus 
délicat de la toute fin de vie, du mourir. Mais, pour être efficiente, elle se doit d’être 
capable d'anticiper les souffrances que pourraient provoquer : l’évolution de la maladie, 
une perte d'autonomie allant s’aggravant (ou impossible à acquérir), la période de l’éven- 
tuel mourir. Pour pouvoir anticiper, cette démarche médicale et soignante se doit d’être 
présente très en amont de l’évolution de la maladie. 

Cette démarche est tout à fait compatible avec une médecine plus active, plus intru- 
sive, qui grâce aux recherches médicales et fondamentales très soutenues sont susceptibles 
d'ouvrir des possibilités thérapeutiques nouvelles. 

Cette médecine palliative n’a aucunement vocation à se substituer à la médecine 
curative. Elle n'est qu'une des expressions, une des déclinaisons de la pratique médicale. 

Par là, il faut entendre, de fait, que la médecine est parfois à visée curative, parfois 
à visée palliative, et parfois à double visée curative et palliative. Quelles que soient la 
gravité, la curabilité ou l’évolution de la maladie, du handicap, la médecine est toujours 
soignante. L'objectif premier de la médecine est « d'aider le patient à vivre avec plaisir le 
corps qu'il est en dépit des vicissitudes du corps qu’il a » (3). 

L'essentiel est d'offrir au sujet malade ou non viable l'apport d’une médecine perfor- 
mante et spécialisée dans le champ de sa pathologie qui le guérit de tout ce qui est gué- 
rissable, l’aide à s'adapter ou se réadapter au quotidien, et dans le même temps lui offrir 
une médecine et un accompagnement qui participent à l’amélioration de son confort 
physique, psychique, moral, et existentiel. Si la mort doit intervenir de façon inéluctable, 
tout doit être mis en œuvre pour que cet événement naturel intervienne le plus humai- 
nement et le moins inconfortablement possible. 
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Que peuvent alors apporter 
les équipes de soins palliatifs ? 


Au bénéfice du patient et de son entourage 


Les équipes de soins palliatifs ont acquis une expertise dans le domaine de la prise en 
charge de la douleur, de nombreux symptômes physiques, de la souffrance psychique, de 
l'interrogation existentielle générée par la confrontation à la maladie grave, au handicap, 
au fait d’être né simplement pour mourir si l’on reprend la pensée de Heidegger (4, 5). 
Ces équipes ont à leur disposition un arsenal thérapeutique tout comme une expérience 
clinique qui peuvent compléter les apports des équipes professionnelles en charge de la 
personne malade. Leur intervention se situe non pas au quotidien mais dès lors qu'il 
existe une situation complexe, de crise ou de souffrance plus manifeste, tout au long de la 
maladie. Cette situation complexe ou de crise, en médecine adulte, peut être soit momen- 
tanée, soit évocatrice de l’entrée en phase préterminale ou terminale de la maladie. Selon 
le cas, l'intervention de l’équipe de soins palliatifs sera temporaire, ou continue. En néo- 
natologie, la situation de « crise » peut survenir de façon prévisible grâce aux possibili- 
tés du diagnostic anténatal. Elle peut également surgir dans un contexte d'urgence que 
rien ne permettait d'anticiper. L'incertitude pronostique est un élément important qui 
ajoute à la complexité que doivent gérer les professionnels. La détresse et l'inquiétude des 
parents sollicitent également ceux-ci, allant parfois jusqu’à espérer l'impossible. 

Les équipes de soins palliatifs disposent d’un temps plus important à consacrer au 
patient lui-même comme à son entourage, offrant aïnsi un espace d'échange médico- 
soignant supplémentaire. Cet espace ne se prétend nullement un espace de parole spé- 
cifiquement assuré par des psychologues ou des pédopsychiatres dont l'expertise n’est 
plus à démontrer. Ce temps peut participer à faciliter les échanges autour d’un projet 
de prendre soin partagé et individualisé, qui permet à chacun d’y trouver le sens qu'il 
recherche ou qu'il peut raisonnablement exprimer. 


Auprès des professionnels référents 


Les équipes de soins palliatifs peuvent être un soutien, un complément auprès des équi- 
pes référentes lors des moments difficiles dans l’évolution de la maladie, lors d’une éven- 
tuelle tension dans la relation avec le patient ou son entourage proche. Quand elles ont 
été associées aux réflexions et décisions, elles peuvent témoigner de la rationalité et du 
bien fondé de la démarche effectuée en commun. Elles peuvent participer, aux côtés de 
l’équipe référente, à assurer un lien entre les différents interlocuteurs intervenant auprès 
du patient comme de son entourage. Elles peuvent être un lien entre la ville et Phôpital, 
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permettant un suivi plus personnalisé. Elles peuvent intervenir en simple prolongement 
des actions menées par les référents hospitaliers ou de la médecine ambulatoire. Elles 
peuvent également sensibiliser des réseaux avec lesquels elles travaillent depuis longtemps 
dans le champ de l'accompagnement et du soin palliatif. 

Ces équipes de soins palliatifs ont très souvent acquis une expertise dans le champ 
des discussions éthiques notamment en cas de situation complexe. Par exemple, lorsqu'est 
envisagé l’arrêt ou la limitation d’une thérapeutique active, lorsqu'on s'interroge sur l’op- 
portunité ou non d'envisager une réanimation invasive en cas de défaillance d’une ou 
plusieurs fonctions vitales. 

De ce fait, elles peuvent apporter un regard extérieur à la fois attentif, compréhensif 
et bienveillant pouvant également partager certains éléments d’expertise spécifique à ce 
type de situations. Ce type de positionnement aux côtés de — et non à la place de — 
l’équipe référente peut être un moyen d’éviter les mécompréhensions d’une démarche de 
soin. Sans remettre en question la compétence indiscutable des équipes spécialisées, ces 
équipes permettent à ces dernières d'élargir les possibilités de prise en charge qui néces- 
sitent de faire appel à des compétences complémentaires, chacun apportant la spécificité 
de ses expériences professionnelle et humaine. 


Quelques modalités pratiques possibles 


Une présence supplémentaire qui ajoute à la collégialité comme à la transparence. La 
transparence étant entendue comme ce qui permet d'exprimer et mettre en œuvre une 
offre de soin qui est compréhensible et partageable par le patient lui-même, son entourage 
et tous les autres professionnels. 

Ces professionnels peuvent compléter l’information du patient, de son entourage 
comme des soignants impliqués. Ils assurent un retour auprès des équipes référentes du 
devenir du patient, lorsque celui-ci bénéficie d’un suivi dans une autre structure de soin 
ou à domicile. 

Les professionnels de la médecine palliative sont une présence liante, témoin du sens mis 
dans le projet de soin comme lors de la limitation ou l'arrêt d’un traitement actif. Elles par- 
ticipent ainsi à l'affirmation du non abandon et de accompagnement du sujet souffrant, 
mourant ou non viable, comme de son entourage. Cet accompagnement du patient, de 
son entourage et des professionnels (médecins, soignants, psychologues, assistants sociaux, 
éducatrices de jeunes enfants, kinésithérapeutes, etc.) est à entendre comme assuré avant, 
pendant et après la décision de limitation ou arrêt de traitement et son application. 

Elles rendent possible ou facilitent le dire de ce que l’on pense, de ce que l’on ressent, 
de ce que l’on fait. Elles participent aïnsi à exprimer l'humain omniprésent dans toute 
décision médicale ou soignante comme souci premier. 
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Elles participent au prendre soin, soit en aidant à la prise de décision, à la réalisation 
et à l’accompagnement d’une décision, soit en apportant une aide médico-technique par 
exemple en conseillant sur les modalités d’une sédation pour détresse en phase terminale 
ou en fin de vie (6, 7). 

Elles facilitent l’expression du sens que chacun met dans le reçu comme dans le 
prendre soin assuré. 

Les équipes d'accompagnement et de soins palliatifs facilitent l'émergence d’une 
démarche éminemment éthique ayant souci de l’autre comme de soi-même (8). Cela 
dans la simplicité de sa discrète mais effective place aux côtés du patient, de son entou- 
rage comme aux côtés des soignants et médecins référents. Elles sont témoins de la visée 
éthique qu’elles accompagnent, si besoin est, dans la confrontation aux obligations mora- 
les en présence (9). À leur place, dans l’action du prendre soin (qui, lui, ne se limite ni 
ne s'arrête jamais puisqu'il est considération de l’être-là au monde certes pour mourir 
mais toujours vivant) aux côtés du patient, de son entourage et des professionnels, elles 
participent à ou facilitent cette rencontre humainement signifiante d’un projet de soin 
partagé au sein de l’altérité de ce temps partagé, singularisé plus encore par la limitation 
ou l’arrêt d’un traitement actif, une détresse aiguë ou le mourir. L'impossibilité à vivre 
comme on peut le rencontrer dans certaines situations en néonatalogie entre totalement 
dans ce champ de considération. 


Des principes généraux aux spécificités de la pédiatrie 


La grande caractéristique de la médecine palliative s'exprime dans le temps que le méde- 
cin, l’infirmier(e) comme le psychologue peuvent accorder à un seul patient. Ce temps 
dont il dispose est au service de tous, patient, entourage, médecins et soignants en charge 
du malade. Ce temps est possible car, à aucun moment, l’équipe de soins palliatifs ne se 
substitue à l’équipe référente en charge du patient. 

En pédiatrie, et tout particulièrement en néonatalogie, les problématiques sont parfois 
comparables à celles rencontrées en médecine d’adulte. Il existe cependant des singulari- 
tés liées notamment à la forte implication des parents, le retentissement sur la fratrie et 
l'entourage de la famille, comme aux situations particulières et complexes notamment en 
cas de non-recours à l'interruption médicale de grossesse, en réanimation néonatale ou 
en cas de polymalformations diagnostiquées en anténatal ou non. La charge émotionnelle 
particulière générée par ces situations est indiscutable. L'acuité des problématiques ren- 
contrées, la difficulté (voire l'impossibilité) à préciser ce que sera ou pourra être la vie 
de l’enfant pris en charge, complexifient encore la situation et donc le positionnement 
des professionnels. Comment penser l'être à la vie d’un être qui naît pour mourir, pour 
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ne pas vivre, pour vivre avec des impossibles majeurs. L'enjeu est dans ce questionne- 
ment. Cette courte vie ou cette vie singulièrement différente et difficile, pour ce qu’elle 
est accessible à notre compréhension, appelle sens. Ce sens que nous percevons à la fois 
comme indispensable et inaccessible. Ce sens que cherchent les parents, les profession- 
nels, la société elle-même, appartient à l'enfant. L'enfant ne peut le dire. Ce sont d’autres 
que lui qui disent de lui, pour lui. Ce qui est le plus souvent évoqué n'est-il pas l'enfant 
rêvé, l'enfant espéré, idéalisé ? Or, c’est l’enfant tel qu’il est qui est, et non l’idéalité ni la 
projection que les uns et les autres peuvent avoir de lui. 

Le cœur du problème est autant ontologique que médical. Une clé possible pourrait 
se situer dans la rencontre comme mise en présence. À la fois tenter de penser l’autre 
comme un autre soi-même dans toute son altérité mais tout autant être en présence 
de son étrangeté, de l’inquiétante inaccessibilité de son être. Lévinas et Ricœur peuvent 
nous aider à dépasser l’indicible, limpensable (10, 11). Mais soigner n’est pas seulement 
prétendre à philosopher. 

L'obstétricien, la sage-femme, le pédiatre, la puéricultrice doivent trouver sens dans 
le prendre soin qu’ils prodiguent et cela concrètement. Les parents, les grands-parents, 
la fratrie et, au-delà d’eux, les entourages doivent également pouvoir mettre sens dans 
ce qu'ils vivent et partagent avec l’enfant. L'enfant lui-même, quelle que soit sa réalité 
physiologique, son devenir, appelle sens du simple fait qu'il est pleinement être de vie 
au-delà de ses impossibles. 

Les doutes permanents inhérents aux complexités des situations en néonatalogie ren- 
dent difficile l'émergence d’un projet de soin, d’un projet de vie partagé par tous, enfant, 
professionnels et entourages. L'incapacité de l'enfant à pouvoir dire par lui-même de ce 
qui le concerne ajoute à ce doute. 

C’est en ce doute que la pratique palliative pédiatrique apporte à la pratique adulte. 
Ce doute qui oblige à penser comment élaborer un projet de soin qui soit un projet 
de vie même si celle-ci doit s'achever rapidement. L’objectivation, l’anticipation de ce 
qui peut être considéré comme le moindre mal à défaut du mieux, justifient probable- 
ment la nécessité d’une intervention tierce, neutre et bienveillante, formée à la démarche 
palliative, aux côtés des équipes pédiatriques. 

Le point commun, dans le champ de la démarche palliative, en médecine pédiatrique 
et médecine adulte se situe à ce niveau. Cela est aussi un rappel permanent à l'humilité 
de la fonction soignante, qui s'inscrit dans une éthique de finitude. 
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Un apport pour participer à la sensibilisation 
de la société à la réalité des polyhandicaps 
et des situations rencontrées en néonatalogie 


Les équipes d’accompagnement et de soins palliatifs participent à maintenir le sens de l’être-là 
du patient, de ses accompagnants naturels, comme celui de l’attention soignante et accompa- 
gnante visée et mise en place en cohérence comme en conscience des limites de la condition 
humaine, des limites de la science et des limites du supportables à la raison humaine. 

Le projet de soin partagé comme sa mise en œuvre s'inscrivent plus lisiblement dans 
une démarche qui peut se penser à partir d’une conviction, se renforcer par la responsa- 
bilité au sein d’un espace de discussion ouvrant la voie d’une possible éthique de finitude 
comme attitude de sagesse, de consentement à ce qui est et non comme renoncement ou 
résignation (12). 

Si l'on part du principe selon lequel soigner est d’abord et avant tout rencontrer 
l’autre, lui comme moi inscrits dans nos singularités et nos subjectivités propres, quelques 
lignes concrètes peuvent être proposées dans la pratique clinique. Le sujet malade, han- 
dicapé, non viable, mourant ou potentiellement mourant mais toujours vivant, comme 
le soignant, se rencontrent comme deux être-là au monde. L'un Être-là souffrant, en 
demande d’une guérison tant que de possible, d’un soulagement maximal toujours mais, 
aussi, en attente systématique d’un regard, d’une mise en présence comme éléments d’ex- 
pression de sa condition humaine qui reste intacte malgré la maladie, malgré le handicap, 
malgré le possible mourir. 

L'autre Être-Rà soignant, présent, en face à face, dans un regard partagé, met à dis- 
position son aptitude au prendre soin de cet autre comme de lui-même, au-delà de ses 
connaissances, de ses capacités médicales ou techniques. Il offre un prendre soin basé sur 
sa compétence scientifique comme sur sa compétence humaine. Prendre soin est bien 
plus que soigner. C’est aussi et avant tout rencontrer. C’est un face à face humain dans 
l'épreuve de la confrontation à nos incertitudes, à nos impossibles et à notre finitude 
comme à notre solitude (solitude étant entendue comme singularité en tant qu'être au 
monde) (13). Dans l’idée, il y a invitation à penser, au sein de l’altérité, autrui comme 
soi-même (13, 14). 


Une possible participation à la prise de décision 


La décision, médicale ou non, marque l'achèvement d’une délibération qui prend en 
compte des données objectives (médicales notamment) et subjectives (les conceptions et 
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ressentis de chacun). Elle tient compte non seulement de la réalité d’une situation mais 
aussi des réalités humaines et sociales de celle-ci. 

La délibération ayant eu lieu, il faut passer du vouloir faire au faire pur car le but 
ultime est l’action. La délibération a pour fonction de permettre à celui ou ceux qui doit 
ou doivent décider d'identifier les critères qui permettront de poser l’acte le plus adapté 
au problème à résoudre. La décision médicale présente une difficulté particulière dans 
certaines circonstances où le colloque singulier ne suffit pas, à lui seul, pour aboutir à 
l'adéquation entre le vouloir, le pouvoir et le faire bien pour le patient. Citons comme 
exemples de situations celles qui touchent aux limites de la thérapeutique (acharnement 
thérapeutique, cessation de thérapeutiques ou d’investigations actives, etc.). La demande 
d’euthanasie ou d'assistance médicale au suicide entre également dans ce cadre. La néo- 
natologie est régulièrement confrontée à des situations complexes qui relèvent de ce type 
de démarche. 

Les professionnels s'interrogent sur la notion de décision médicale lorsqu'ils se trou- 
vent confrontés à un problème d’éthique au sein duquel les enjeux dépassent largement 
leurs seules connaissances ou moyens scientifiques et techniques. Dans un tel cas, il existe 
souvent un « conflit » entre le vouloir faire et le pouvoir faire du praticien, ou entre les 
possibilités de réponse de celui-ci à la demande, voire aux besoins du patient et/ou de 
son entourage. S’ajoute à ce constat la difficulté de partager une décision avec les autres 
professionnels, les parents et entourages. Les différences culturelles ajoutent parfois à la 
complexité. 

Au-delà de son savoir, de son art, de sa maîtrise, le médecin est « mis en cause » dans 
le champ même de ses valeurs propres. Le contexte que nous évoquons est bien connu de 
tous et marque la difficulté de la prise de décision. Cette difficulté est liée à une situation 
humaine complexe et singulière, comme à l'incertitude de la médecine - qui ne peut, 
malgré sa démarche scientifique rigoureuse, prétendre à l’absolue certitude — sans oublier 
la mutation incessante des connaissances. 

Il y a une incertitude morale qui n’est pas liée au seul contenu scientifique mais, 
aussi, à son contexte. La médecine s'intéresse à l'Homme, malade ou en bonne santé. 
C’est son objectif premier. Son intérêt pour la maladie ou les symptômes n’est qu'un 
moyen pour atteindre cet objectif. 

Dès lors qu'il est fait appel aux valeurs, au-delà de la connaissance scientifique, la ques- 
tion de l’autorité morale en médecine se pose. Cette autorité : Est-ce moi ? Est-ce lui ? 
(le patient, mon interlocuteur ?) Sont-ce les autres ? (la société, l'entourage, etc.) Est-ce 
un Tout Autre, hors de moi, hors de lui, voire hors du temps et de l’espace ? Sont-ce 
toutes ces entités à la fois ? Est-ce personne ? De toute façon, les principes d’autonomie, 
de justice et de solidarité s'imposent au médecin dans sa pratique. 

La science n'offre pas de réponse sur les critères qui éclairent ce type de choix moraux. 
La morale peut être trop dogmatique, trop personnelle pour prétendre à cet éclairage. 
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Il s’agit donc d’une situation critique qui appelle l'éthique au secours de la pratique et 
de la raison. 

Nous pensons que la décision médicale, lorsqu'elle nous met en « crise », nous 
impose la démarche éthique comme obligée et essentielle pour pouvoir résoudre. Il paraît 
essentiel de s’ouvrir à l’autre. Entendre et accueillir ce qu’il est et ce qu’il veut. 

Cette démarche éthique peut avoir différents visages, différents chemins. 

Parmi d’autres, la voie proposée par Paul Ricœur (9) semble pouvoir s'appliquer à 
notre pratique quotidienne. 

Schématiquement, il s’agit dans un premier temps de partir d’une visée éthique (vouloir 
prendre la décision la plus adaptée pour le bien du patient). 

Dans un second temps, on confronte cette visée éthique à son obligation morale qui 
résulte des valeurs, des normes, des lois, que l’on a fait siennes ou nous ont été inculquées 
et qui nous singularisent. 

Dans une dernière étape, on revient dans la crise, fort de sa visée éthique comme de 
la capacité à discerner, objectivement, ce que l’on doit, ce que l’on peut faire et assumer 
en cohérence et sans souffrance surajoutée. 

La décision devient alors possible. 

Cette démarche oblige à la confrontation de soi au non-soi. 

C’est une affaire de dialogue non seulement avec le patient et son entourage mais 
aussi avec l’ensemble de l’équipe médicale et paramédicale. 

Elle nécessite du temps, et le recours à des connaissances hors du seul champ médical. 


Conclusion 


C’est dans cet esprit que nous pensons la place possible des soins palliatifs au sein de 
la prise en charge médicale, soignante, humaine et sociale, auprès des pédiatres et des 
néonatalogistes comme des nouveau-nés et de leurs parents, dans certaines situations 
difficiles. 

C’est aussi pour cela qu’il est essentiel de rappeler et de réaffirmer, haut et fort, que 
la médecine palliative et accompagnante est une médecine du vivant qui s'inscrit dans 
un projet de vie fusse-t-elle limitée. Elle se préoccupe certes du mourir, mais tant que 
le sujet à une once de vie en lui, il est pleinement vivant. C’est à cet être vivant, même 
s'il peut mourir, qu'elle s'attache et s'intéresse. Le mourir peut intervenir aujourd’hui, 
demain, dans six mois ou dans plusieurs années, le sujet est bel et bien vivant et reste la 
préoccupation première. Son bien être comme celui de ses proches est la visée qui permet 
de prétendre prendre soin de l’autre comme d’un autre soi-même. 
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La médecine palliative n’est pas une médecine de la mort ni du mourir. Il y a néces- 
sité à s’extirper des idées reçues et des appréhensions. Ce n’est pas parce qu'il y a démar- 
che palliative que le sujet est susceptible de mourir de façon imminente. Il ne faut pas 
oublier que la médecine na pas comme seul objectif la guérison. L'idée d’une médecine 
qui ne saurait que guérir est illusoire, irréaliste. Elle est avant tout considération de celui 
dont elle prétend prendre soin bien au-delà de sa quête de possibilité thérapeutique. 
Les progrès permanents et souhaitables de la démarche curative rendent d’autant plus 
nécessaires les possibilités de la démarche palliative. Nous soignons des sujets et non des 
maladies. 

Plus elle est introduite tôt dans le processus évolutif, plus la démarche palliative per- 
mettra d'anticiper les risques d’inconfort et de prévenir ceux-ci tant que faire se peut. 
Elle n’empêche aucune des possibilités curatives de la médecine. Certaines pathologies, 
comme par exemple les pathologies neurodégénératives chez l'adulte ou les pathologies 
polyhandicapantes chez l'enfant, justifient d’associer à la démarche curative vis-à-vis des 
pathologies intercurrentes ou vis-à-vis de certaines complications liées à la pathologie 
une démarche palliative et accompagnante pour la pathologie potentiellement létale. 

En pédiatrie, la démarche palliative peut durer de quelques jours, quelques semaines à 
plusieurs années. Cela peut aller à plusieurs dizaines d'années pour certaines pathologies. 
Au cours de l’évolution de la maladie, l’une ou l’autre démarche peut être privilégiée puis 
céder la place à l’autre démarche. Ce qui guide la démarche est la situation clinique et 
humaine du sujet malade. 

La médecine palliative utilise des soins et des techniques médicales actives et propor- 
tionnées qui doivent s'adapter à chaque situation, à chaque spécialité médicale. 

Les professionnels des soins palliatifs en collaborant étroitement avec les profession- 
nels de la pédiatrie, notamment de la néonatalogie, en s’acculturant et en s’inculturant 
les uns les autres, ont à développer un savoir partagé, savoir faire comme savoir être. 
Sans prétendre apporter des réponses systématiques ni résoudre toutes les difficultés ren- 
contrées en néonatalogie, ils pourraient être un tiers neutre et bienveillant permettant 
d'élaborer un projet de vie et de soins pour l'enfant, partagés avec les parents et l’ensem- 
ble des professionnels. La démarche palliative, démarche de vie, pouvant ainsi se penser 
comme accompagnement et prise en soin jusqu'au terme de la vie mais aussi tout au 
long de la vie de l'enfant. 
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Émotions et principes 
éthiques en néonatologie 


P. Le Coz 
« Ordinairement un vieil homme meurt 
sans être regretté par quiconque. Rarement un 
enfant meurt sans que le cœur de quelqu'un en 
soit déchiré. » 
(Adam Smith, Théorie 
des sentiments moraux, 1759) 
Introduction 


Il est contre-nature d’envisager la mort alors même que la vie a tout juste commencé. 
Les maternités ne sont-elles pas des lieux de venue au monde, entièrement dévolus à la 
vie ? Annoncer à de jeunes parents la mort prochaine de leur nouveau-né, n'est-ce pas 
les contraindre à vivre au-delà de leurs moyens psychiques ? Comme on dit d’un couple 
endetté qu'il vit au-dessus de ses moyens économiques, ces jeunes parents vont devoir 
vivre au-delà de leurs moyens psychiques. La nature ne nous a pas armés pour affronter 
des expériences aussi éprouvantes. 

Le devoir de loyauté inspiré par le respect réclame de dire sans détour ce que la 
crainte ou la compassion encouragent, sinon à taire, du moins à alléger par des euphé- 
mismes. Ce déchirement est au cœur de l’éthique du soin en néonatologie. Le question- 
nement éthique émerge quand nous sentons que nous ne pouvons pas incarner toutes 
les valeurs en même temps, qu’il faut les hiérarchiser. Plutôt que de trancher entre les 
valeurs de loyauté et d’humanité, entre le respect de l’autonomie et le devoir de bienfai- 
sance, le médecin s’efforce de les conjuguer. Ce savoir n’est pas un savoir technique. C’est 


24 Soins palliatifs chez le nouveau-né 





un savoir empathique et intuitif qui relève de la sensibilité. Les émotions sont nécessaires 
à l’éthique car elles nous informent des valeurs auxquelles nous sommes attachés. 


Les conditions d’une éthique de la communication 


Partager nos émotions 


La plupart des décisions médicales appellent pas de réflexion éthique. Les critères qui 
les rendent efficaces et moralement satisfaisantes pour le patient autant que pour le pra- 
ticien sont le respect du code de déontologie, le savoir-faire, la compétence technique, 
l'application des recommandations de bonnes pratiques et des protocoles validés par les 
autorités compétentes. C’est seulement en présence de certains choix difficiles que les 
médecins peuvent ressentir le besoin de partager leurs cas de conscience avec des tier- 
ces personnes issues du monde des sciences humaines. À cet égard, un dialogue entre 
médecins et philosophes peut s'avérer fructueux lorsqu'ils échangent sur ce qu'ils ont en 
commun en tant qu'êtres humains : les émotions et les valeurs. Bien qu'elles ne soient pas 
médicales, ces deux composantes font partie du processus décisionnel. 

La raison n’a pas le monopole du savoir. Elle dispense des connaissances nécessaires à 
la qualité scientifique de la prise en charge médicale mais elle n’a pas le pouvoir de nous 
dire quoi que ce soit sur les valeurs morales auxquelles nous sommes attachés. En dehors 
de l'intelligence rationnelle et analytique, il y a place pour une intelligence compréhen- 
sive de nature intuitive qui nous permet de prendre conscience des valeurs qui revêtent 
de l'importance à nos yeux. Les émotions ont le pouvoir de nous mettre en relation avec 
nos valeurs (1). Certaines émotions, il est vrai, n'ont pas de portée éthique directe. Elles 
peuvent même provoquer des effets contraires à l’éthique, comme la colère par exemple. 
Cependant, la colère elle-même peut avoir une vertu éthique lorsqu'elle nous informe 
sur les valeurs auxquelles nous tenons. Elle a une signification éthique quand elle revêt 
la forme d’une indignation. Je me mets en colère parce que l’autre est humilié et cette 
colère me révèle à moi-même l'importance que j’accorde à la valeur du respect de la 
dignité des personnes. Mon émotion fait comprendre à un tiers, à celui qui a déclenché 
cette colère, qu'il a trahi une valeur éthique qui me parait fondamentale. À travers l’émo- 
tion de la colère, ce n’est pas seulement l’autre mais moi-même qui me trouve informé 
de mon attachement à cette valeur. Nous ne pourrions pas comprendre ce que veut dire 
le mot « dignité » si nous n'avions jamais éprouvé au moins une fois dans notre vie une 
émotion d’indignation. 

D'une façon générale, ce sont les émotions qui réactivent la force de l’engagement des 
soignants à concrétiser les principes éthiques fondamentaux auxquels leur vocation les a 
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attachés. L'expérience affective du respect réactualise chez eux la valeur qu’ils attachent au 
principe d'autonomie du patient. Le respect est ce que nous ressentons quand nous per- 
cevons une grandeur morale chez une personne. Lorsque nous découvrons chez autrui 
des qualités morales telles que le courage, la constance de la volonté, la persévérance 
face à l’adversité, nous faisons l’expérience du respect pour la grandeur de l’être humain. 
C’est à cette grandeur que l’on réserve le nom de dignité de la personne. Le respect, écrit 
Kant, est « un tribut que l’on ne peut refuser au mérite » (2). La dignité avec laquelle 
une personne fait face aux ingratitudes du sort impose le respect. Nous l’éprouvons en 
nous, en notre for intérieur, sans lavoir décrété : autrui force notre respect. 

Le respect d’une personne se traduit concrètement par le désir de l'écouter, de parta- 
ger avec elle un moment de dialogue, dans un climat de loyauté et d'authenticité. Même 
si nous sommes soumis à des contraintes de temps, du fait de la vivacité du respect que 
nous éprouvons pour elle, nous sentons que nous avons le devoir de lui consacrer le 
temps d’un échange loyal. Le respect nous incline à vouloir la faire participer à la déci- 
sion. C’est en ce sens que l'expérience affective du respect réveille en nous la valeur que 
nous attachons au principe de l'autonomie (3). 

On note que si les animaux peuvent nous inspirer de la compassion, c’est seulement 
en présence d’une personne humaine que nous ressentons du respect. Notons encore que 
le respect ne se refuse pas à l'enfant. Nous éprouvons de la compassion pour un enfant 
qui souffre mais nous ressentons également du respect pour lui lorsque nous percevons 
son courage face à l'épreuve qu'il endure, la patience fataliste avec laquelle il affronte la 
cruauté dont le destin l’a accablé. 

Perception d’une souffrance chez autrui, la compassion est une émotion qui réac- 
tualise notre attachement au principe de bienfaisance. Ni pitié larmoyante, ni commi- 
sération, la compassion est une participation empathique aux tourments d’autrui (4). 
Elle n’est pas une transmission en chaîne de la souffrance. Elle n’est pas la contagion 
affective qui confond la souffrance de l’autre avec la sienne (5). C’est la réaction affective 
la plus naturelle à la perception d’une détresse (6). Rares, en effet, sont les personnes qui 
n'éprouvent pas de compassion en présence de la souffrance lisible sur le visage d’un de 
leur semblable. L'expérience de la compassion déclenchée par la perception sensible de 
la souffrance d’autrui incline à accomplir un bien en sa faveur, à mettre en œuvre tous 
les moyens possibles pour apaiser sa douleur physique et lui redonner le goût de vivre. 
En ce sens, la vertu éthique de la compassion est de nous rendre sensible à la valeur du 
principe de bienfaisance. 

Outre l’indignation, le respect, la compassion (qui nous révèlent les valeurs telles 
que « la dignité », « l’autonomie », « la bienfaisance »), nous avons besoin de ressentir 
une émotion de crainte pour nous comprendre et communiquer lors d’une délibération 
éthique. En effet, c’est la crainte qui nous rend sensible à la valeur du principe de non- 
malfaisance. Certes, en elle-même, la crainte n’est pas une émotion éthique. Mais une 
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décision se doit d’être empreinte d’une part d’appréhension pour être éthique. La crainte 
n'est ni la peur ni l’épouvante qui paralyse l’action au lieu de la stimuler. Tandis que la peur 
nous confronte à un danger immédiat, la crainte est orientée vers l’avenir : elle est tournée 
vers l'imagination de ce qui pourrait survenir, d’un aléa qui serait contraire à nos attentes. 
C’est la crainte pour l’avenir du nouveau-né qui conduit un médecin à anticiper le pire, 
à envisager un scénario irréversible ; une tournure défavorable des événements. L'émotion 
de crainte nous protège d’un optimisme béat qui nous pousserait à croire un peu hâtive- 
ment que « tout va bien se passer » et à rassurer à trop bon compte notre interlocuteur. 
L'insouciance est la principale source de nos erreurs. La crainte nous en prémunit. 


Nous entendre sur des principes éthiques communs 


Nous avons vu que les émotions nous révèlent les valeurs auxquelles nous tenons. Il appar- 
tient à la raison de prendre le relais de la sensibilité en formalisant les valeurs, en leur assi- 
gnant un contour verbal. Les valeurs, en effet, restent intérieures et subjectives ; c’est leur 
conceptualisation rationnelle qui va les rendre communicables. Leur traduction en principes 
éthiques va aider à organiser de façon méthodique la délibération collégiale. Il est faux de 
croire que les valeurs sont personnelles, que chacun a « ses » valeurs. En exprimant nos 
valeurs, nous découvrons qu’elles sont partagées par les autres. Il existe des valeurs commu- 
nes à tous les peuples à l'échelle mondiale qui peuvent être formalisées à travers quatre prin- 
cipes : respect de l'autonomie, bienfaisance, non-malfaisance, justice. Ces quatre invariants 
éthiques ont été identifiés et thématisés pour la première fois en 1979 par T.L. Beauchamp 
et J. Childress dans un ouvrage devenu incontournable depuis : Principles of Biomedical 
Ethics (7). Les cinq rééditions dont il a fait l’objet depuis montrent que ces quatre standards 
sont désormais stabilisés et définitivement validés par la communauté internationale. 

Deux remarques s’imposent à propos de ces quatre principes. D’une part, ils n’ont 
pas vocation à résoudre les problèmes d'éthique. Il ne s’agit que de balises qui jouent un 
rôle de repérage méthodologique en évitant à la discussion de se fourvoyer. D’autre part, 
contrairement à ce que l’on croit parfois, ce ne sont pas des normes « anglo-saxonnes ». 
Ainsi, le respect de l'autonomie de la volonté a fait l’objet d’une élaboration conceptuelle 
par Kant dès le xvir* siècle (3). Tous les peuples, y compris (et surtout) ceux qui sont 
opprimés, sont attachés au respect de l’autonomie des personnes. Ériger l'autonomie en 
valeur typiquement « occidentale » revient à faire injure aux pays en voie de développe- 
ment en sous-entendant qu'ils sont tributaires de valeurs traditionnelles et de coutumes 
ancestrales infra-rationnelles (8). 

Pas davantage que le respect de l'autonomie, des valeurs telles que la bienfaisance 
et/ou la non-malfaisance ne sont des inventions récentes. Elles sont consubstantielles à 
l’activité médicale et leurs premières occurrences sont présentes dans les écrits hippocra- 
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tiques (9). Enfin, la question de la justice, entendue au sens d’une distribution équitable 
de ressources disponibles, est déjà connue des Grecs de l'Antiquité. Elle a été notamment 
traitée par Aristote dans son Éthique à Nicomaque (10). 

On peut donc se référer aux quatre standards de l'éthique médicale de Beauchamp 
et Childress sans craindre de se rendre prisonnier d’une soi-disant éthique « à l’anglo- 
saxonne ». Autonomie, bienfaisance, non-malfaisance et justice valent pour tout homme, 
en tout temps et en tout lieu. Si elles ont une telle portée universelle c’est parce qu’il y a, 
dans l'attachement que nous éprouvons pour elles, une part de sensibilité qui échappe à 
la diversité des cultures (11). Nous sommes attachés aux trois premiers de ces principes 
(autonomie, bienfaisance, non-malfaisance) par des émotions telles que celles que nous 
avons précédemment évoquées : le respect, la compassion ou la crainte. Si le principe 
de justice (ou « équité ») est plus difficile à intégrer parmi les critères éthiques de la 
décision, c’est parce qu'aucune émotion ne nous y rend sensible. Le principe de justice 
est un principe rationnel qui exige de distribuer les ressources économiques de façon 
équitable entre tous ceux qui en ont besoin. Il impose de prendre en compte les besoins 
« abstraits » de la société dans son ensemble. Le principe de justice engage le médecin 
davantage dans sa qualité d’acteur de santé publique qu’en tant que clinicien. 

Passons en revue ces principes en nous demandant comment ils peuvent s’articuler 
au contexte de la prise en charge médicale des nouveau-nés. 


Le principe du respect de l'autonomie 


L'autonomie est un choix éclairé et non un simple consentement 


Respecter l'autonomie c’est prendre au sérieux les capacités morales et intellectuelles de 
son interlocuteur. C’est le reconnaître apte à participer au processus décisionnel. Tandis 
que le consentement consiste à accepter ou refuser une proposition médicale, l'autonomie 
comporte une dimension d'initiative personnelle. « Autonomie » veut dire « autodéter- 
mination ». C’est moi-même (autos : « moi ») qui suis à l’origine de la démarche thé- 
rapeutique qui sera retenue pour améliorer ma situation. En dernière instance, ce sera 
à moi de décider de l'opportunité d’une solution thérapeutique, parce que nul ne sait 
mieux que moi ce dont j'ai besoin. Dans la mesure où il n’est de choix libre qu'éclairé, le 
principe d'autonomie suppose que le malade soit informé en connaissance de cause (12). 
Ce principe renferme donc en lui la règle de la loyauté. Si on ne dispose d’aucune infor- 
mation intelligible et fiable, on ne peut se déterminer qu'en aveugle. Un choix en aveugle 
n'est pas un choix autonome mais un pseudo-choix arbitraire. Le respect de l’autonomie 
implique logiquement la possibilité de refuser un soin, même palliatif. 


28 Soins palliatifs chez le nouveau-né 





Pour que l'interlocuteur ait compris l'information, encore faut-il qu’il puisse se l’ap- 
proprier, qu'elle ne lui soit pas catapultée. Le médecin s'assure que l’information a été 
intériorisée en créant un dialogue réellement interactif au cours duquel toutes les ques- 
tions peuvent lui être posées et reposées. Le principe du respect de l’autonomie du patient 
se concrétise à la faveur d’un jeu de questions/réponses qui nécessite que le praticien 
puisse disposer du temps nécessaire pour expliquer la gravité de la situation. C’est dire 
que les médecins qui, du fait de conditions de travail défavorables, doivent pratiquer leur 
art « montre en main » n'ont pas réellement les moyens d’appliquer le principe du respect 
de l’autonomie. 


Choix de l'enfant, choix des parents 


Lorsque le patient est un nouveau-né ou un tout jeune enfant, le principe d’autonomie 
n'a a priori aucun sens. Si nous voulons que son point de vue ne soit pas totalement 
absent de la décision, alors nous sommes contraints de recourir à une fiction théorique. 
C’est ce que fait le lésislateur lorsqu'il énonce que les parents représentent la volonté du 
mineur réputé « incapable ». On présumera que c’est l’autonomie des parents qui est la 
plus à même de se substituer à l'autonomie de l'enfant. Puisqu’il faut bien que quelqu'un 
parle à sa place, arbitraire pour arbitraire, considérons qu'il est préférable que ce soit ses 
parents. Ces derniers sont intronisés « porte-parole » de l'enfant. Cependant, nous ne 
perdons jamais tout à fait de vue qu’il s’agit d’une fiction. Ainsi, lorsqu'il est question 
de décisions qui mettent en danger la santé ou la vie de l’enfant, le législateur a prévu 
que les parents puissent être destitués de leurs prérogatives. Par exemple, dans le cas 
d’une opposition à une transfusion sanguine pour motif idéologique, le médecin sauve 
l'enfant contre la volonté de ses parents, avec l’aval d’un magistrat. Cette confiscation de 
l'autorité parentale nous paraît mieux correspondre à ce que serait la volonté de l'enfant 
s'il était en mesure de s'exprimer. L’immense majorité d’entre nous estiment, en effet, 
que nul homme sain d’esprit ne pourrait vouloir être sacrifié sur l’autel d’une croyance 
superstitieuse imposée par voie d'autorité. On peut en tirer la conclusion qu'une autono- 
mie par procuration revêt un sens lorsque le porte-parole défend manifestement l'intérêt 
de celui qui n'a pas les moyens d'exprimer sa volonté. 


Hormis les Témoins de Jéhovah, nul ne considère qu’il y ait autant d’« autonomie » 
dans le fait de vouloir priver un enfant d’un traitement vital que dans celui de lui admi- 
nistrer. Autant dans la langue commune que chez les philosophes, l'autonomie renferme 
une connotation de rationalité. Être autonome revient à se donner à soi-même [autos] 
une loi [nomos] c’est-à-dire à s’autolimiter. C’est plutôt au « libre-arbitre » qu'à l’auto- 
nomie qu'on pourrait rattacher l’idée d’une action irrationnelle, manifestement nuisible 
à ses propres intérêts. 


Émotions et principes éthiques en néonatologie 29 





Songeons à présent au cas du nouveau-né qu’un risque de handicap important a éloi- 
gné de l'affection de ses parents. Comment savoir s’il est de son intérêt de continuer à 
vivre ? On ne peut que s’imaginer à sa place pour savoir ce que nous déciderions en ces 
circonstances de rejet parental. Si nous nous livrons à cet exercice empathique de rota- 
tion, nous ressentirons une hésitation. Nous nous représentons en situation de grande 
incertitude, autant sur le plan somatique que psychologique. Ne vaudrait-il pas mieux ne 
pas être ? Peut-on aller jusqu'à présumer du renoncement du nouveau-né à sa propre vie, 
s'il est exposé au péril d’être rejeté par ses parents ? 

Dire « oui » à la vie ne va pas de soi lorsqu'on ne bénéficie pas de l'amour primor- 
dial qui seul peut vivifier notre volonté d’exister. Le désamour parental ajoute le risque 
d’un handicap existentiel à celui des séquelles neurologiques et somatiques. Ne pas être 
désiré et aimé par ceux qui étaient destinés à nous accueillir est un drame inconsolable 
que probablement peu d’entre nous seraient prêts à accepter de vivre, a fortiori dans 
les conditions d’une existence compromise par un handicap. Les pédopsychiatres savent 
les ravages désastreux que cause chez un enfant le sentiment de ne pas avoir été désiré 
par ses parents. Ce savoir a une incidence sur notre représentation de la situation du 
nouveau-né et l'interprétation de sa volonté. 

La question de la volonté de vivre de l’enfant nous renvoie donc à la volonté de ses 
parents. Ont-ils envie qu'il vive ? Peuvent-ils le savoir eux-mêmes ? Il est assurément per- 
mis de douter que le couple concerné soit réellement libre, capable de discerner le souhait 
de leur enfant, au vu des circonstances émotionnelles. Cependant, même si le contexte le 
fragilise, le principe d'autonomie ne perd pas toute pertinence. En néonatologie comme 
en d’autres domaines d’exercice de la médecine, le respect du choix de l'interlocuteur 
revêt une fonction essentiellement négative qui est d'éviter une attitude excessivement 
protectrice. Même si la participation des parents aux décisions concernant leur enfant 
prématurément frappé d’un mal incurable ne sera jamais que fragile et partielle, l’es- 
sentiel est qu'ils puissent mettre en mots leur désarroi, s'approprier la parole de l’équipe 
médicale. Certes, une opinion exprimée sous la spontanéité d’une émotion (« Faites 
tout pour qu'il vive ! » versus « Surtout pas d'enfant handicapé ! ») n’est pas l’expres- 
sion d’une réelle autonomie. Une émotion doit toujours subir le crible d’autres émotions 
appelées à tester sa prétention à dicter la bonne décision (13). S'il se confirme que les 
parents n’ont pas les ressources morales nécessaires à l'éducation d’un enfant lourdement 
handicapé, leur demande de retrait thérapeutique vaut d’être prise en compte. Ce sont 
eux qui auront à éduquer l'enfant et à partager sa vie. Ce sera à l’enfant de subir ce non- 
désir. La banalité d’une vérité n’est pas une raison de la négliger. 
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Le principe de bienfaisance 


La bienfaisance enlève sa froideur au respect de l'autonomie 


L'art du médecin est de solliciter le point de vue des parents dans un climat de sollicitude. 
Aujourd’hui non moins qu'hier, la bienfaisance demeure une valeur universelle reconnue 
comme un des piliers de l’éthique médicale. Le principe de bienfaisance n’est pas un 
résidu d’on ne sait quelle médecine d’autrefois qui serait relégué dans les débris du passé 
par le moderne principe d'autonomie. Le respect de l'autonomie n’est pas incompatible 
avec une attitude protectrice et compassionnelle. Quand un patient se plaint d’avoir eu 
affaire à un médecin ayant manqué d'humanité à son égard, il fait tacitement référence à 
l’idée qu’un praticien doit être bienfaisant envers ceux qui souffrent. Il attend du méde- 
cin qu'il exprime des réactions d'humanité, à travers sa présence, son regard, des gestes 
de fraternité. 

La bienfaisance corrige les excès auxquels peut conduire la sacralisation du principe 
d'autonomie (« À vous de décider ! »). Se retrancher derrière le « respect de l’autono- 
mie » de parents qui sont manifestement perdus serait une fuite dans lirresponsabi- 
lité. C’est cet usage abusif du principe de l’autonomie, sa mise en avant systématique 
au regard du principe de bienfaisance qui est parfois reproché à la démarche médicale 
anglo-saxonne (14). 

Le principe de bienfaisance qui enjoint le praticien à toujours se soucier d’accomplir 
un bien en faveur du patient ne se traduit donc pas seulement par la recherche d’un 
bénéfice sur le plan thérapeutique. Même quand il n’y a plus d’espoir de sauver le nou- 
veau-né, la bienfaisance ne s’en trouve pas du même coup privée de toute valeur. Tandis 
que, sur le plan somatique, le principe de bienfaisance se concrétise à travers la mise en 
œuvre de moyens palliatifs, de traitements symptomatiques ou compassionnels, sur le 
plan moral, le devoir de bienfaisance est mis en œuvre à travers le réconfort et la par- 
ticipation affective à la souffrance des parents. C’est parce que soigner n’est pas qu'un 
acte technique que les médecins confrontés à la souffrance morale de jeunes parents 
ne peuvent fuir leur responsabilité en allant chercher le secours d’un psychologue. Ils 
savent que c’est d’abord de leur présence que ces parents ont besoin. Un médecin peut 
dire beaucoup en peu de mots : « Je suis là ». Il est tout aussi bienfaisant lorsqu'il reste 
silencieusement assis auprès d’eux. Il ne dit rien parce qu'il n'y a pas de parole qui soit 
plus forte que le silence en ce type de circonstance. L'empathie fait partie intégrante du 
domaine d’exercice de la médecine. C’est seulement de façon complémentaire que les 
parents attendent le soutien d’un psychologue professionnel. Il existe de nos jours une 
tendance au cloisonnement des disciplines, de sorte que la philosophie, la psychologie 
et la médecine semblent dessiner des espaces de compétences hétérogènes. Ce travers 
doit être combattu car il favorise une image dégradée du médecin comme technicien 
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du corps humain étranger à tout souci de bienfaisance. On ne saurait oublier que la 
médecine est un travail de la pensée réflexive et une expression de l’intelligence du 
cœur. La pensée médicale n’est pas qu’une pensée qui calcule, c’est aussi une pensée qui 
médite (15). 


Le soin palliatif néonatal peut-il être une forme de bienfaisance ? 


Les professionnels se posent parfois la question de savoir si, en certaines circonstances, 
un accouchement assorti d’un accompagnement palliatif néonatal n’engendrerait pas 
une souffrance morale moindre chez les parents qu'une interruption tardive de grossesse 
indiquée en raison d’une grave malformation fœtale. Cette demande des couples était 
encore impensable il y a vingt ans. Elle doit être entendue avec la plus grande prudence 
car elle naît parfois de l’espoir que l’enfant ira mieux que les médecins ne l'avaient prévu, 
qu'ils se sont trompés dans leur diagnostic, ou encore que l’enfant décédera de mort 
naturelle après un soulagement des symptômes, dans une fin de vie paisible et sereine. 
Or, les professionnels nous mettent en garde (16) : l'espérance de vie de ces enfants est 
souvent imprévisible et peut nécessiter des soins de confort actifs. Il faut donc se garder 
d’idéaliser un tel scénario et exposer clairement au couple les incertitudes de la période 
néonatale, l'impossibilité de connaître parfaitement le pronostic, d'anticiper sur tout ce 
qui risque d’arriver. L'incertitude du devenir de l'enfant tient au fait qu’il est impossible 
d'établir une liste de pathologies ou de malformations à évolution létale rapide. 


Les couples demandeurs de cette démarche palliative doivent également connaître le 
cadre législatif qui interdit l’euthanasie (un enfant, une fois né, bénéficie comme toute 
personne d’un droit à la vie). Lorsque de jeunes patients atteints de pathologies que 
l’on pensait d'évolution létale rapide survivent plus longtemps qu'on pouvait limagi- 
ner, la bienfaisance tend à se confondre dangereusement avec une forme inattendue de 
malfaisance. Le projet d'accompagnement palliatif laisse place à la déconcertante réalité 
d’un enfant sévèrement handicapé dont l'existence s'étend sur une durée imprévisible, 
avec l'éventualité d’un attachement parental par l'effet d’une habitude de proximité au 
quotidien. 


Quelle bienfaisance pour l'enfant ? 


Quand l'enfant est en mesure de se prononcer, il doit pouvoir s'opposer à une inter- 
vention chirurgicale lourde et aléatoire (17). Ce point de vue devient prédominant à 
l'échelle internationale et n’admettra probablement pas de demi-tour. Une intervention 
coercitive sur le corps d’un sujet même réputé « incapable » est inacceptable dès l'instant 
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où la thérapeutique est incertaine dans ses résultats et que ce mineur a clairement et 
explicitement affirmé qu'il percevait ce « bien » apparent comme étant un mal pour lui. 

Cependant, comment être bienfaisant avec un tout jeune enfant qui ne peut pas dire 
ce qui est bien pour lui ? Nous ne savons pas si son bien est de vivre ou d’en finir avec 
sa courte existence. De quelle quantité de souffrance sa vie sera-t-elle porteuse si elle 
se poursuit ? Parce qu'il n’y a pas de réponse a priori à cette interrogation, un retrait 
thérapeutique ou une sédation terminale ne peuvent être considérés comme contraires 
à l'éthique en cas de séquelles graves et irréversibles réfractaires aux antalgiques (18). Il 
existera probablement toujours des situations où il sera impossible de se prononcer avec 
certitude sur l'opportunité ou non de prolonger les soins vitaux administrés à un nou- 
veau-né. Ce n’est pas une variable mais une constante de l'équation éthique à résoudre. 

Assurément, il n'appartient pas au pouvoir du législateur de dire, en fonction d’une 
liste d’affections graves et incurables, si certaines vies valent d’être vécues et d’autres non. 
Nous ne pouvons pas trancher ce débat métaphysique en affirmant que la vie est sacrée 
et que vivre vaut toujours mieux que de ne pas vivre, ainsi que le clament hâtivement 
quelques ecclésiastiques intransigeants. L'exemple du suicide est là pour attester que la vie 
peut être ressentie comme un cauchemar sans fin par certains de nos semblables poursui- 
vis par la malchance. Ajoutons que l’homme qui se suicide n’a pas réfléchi à la question 
de savoir si oui ou non la vie valait la peine d’être vécue. Ce n’est pas une méditation 
métaphysique sur le sens de la vie mais le poids de la souffrance qui l’a conduit à se 
résoudre à une telle extrémité. 

Sacraliser la vie reviendrait à faire de la vie une fin en soi. Or, se maintenir en vie 
n'a jamais été un but pour les hommes. Il leur faut trouver des raisons de le faire. On 
ne vit pas seulement pour vivre et c’est pourquoi une vie courte peut être préférée à une 
vie plus longue mais jalonnée de drames. Il ne fait pas toujours bon vivre, toutes choses 
égales par ailleurs, sauf à considérer la vie comme un « cadeau » ce qui est un postulat 
irrationnel et mystique. 


Le principe de non-malfaisance 


Éviter d'ajouter un mal à un mal 


Lorsque l’état du patient ne lui permet pas de donner à son bien un contenu détermina- 
ble, le principe de bienfaisance reçoit la forme négative du principe de non-malfaisance. 
À défaut de savoir où se trouve le bien, nous pouvons tâcher d'éviter d’être malfaisant, 
d'ajouter un mal à son mal. Le principe de non-malfaisance concentre l'esprit du méde- 


x 


cin sur les risques liés à des interventions ou des traitements aux effets aléatoires. Il 
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réclame de ne pas exposer le malade au péril d’avoir à subir un mal qui ne serait pas la 
contrepartie d’un bien. Il a pour lointaine origine le primum non nocere hippocratique : 
« D'abord ne pas nuire ». Une souffrance ne peut être acceptée qu'à la condition que le 
malade soit disposé à l’endurer du fait qu’il la perçoit comme l'envers dont l’endroit est 
la réalisation d’un bien pour lui (douleurs postopératoires, vomissements liés à certains 
types de traitements, etc.). 


Parce qu'il enjoint à éviter non seulement toute douleur physique mais également 
toute souffrance morale, le principe de non-malfaisance requiert d'éviter toute parole 
malheureuse vis-à-vis des parents d’un nouveau-né condamné à une mort prochaine. Évi- 
ter d'ajouter un mal à un mal, c’est prendre soin du vocabulaire utilisé : Que dire ? Que 
« le pronostic est réservé » ? C’est là une expression technique, non pas une parole ordi- 
naire. En un instant, le temps d’une annonce, le praticien va détruire toute une histoire 
qui avait commencé le jour où la grossesse avait été confirmée. Il va anéantir les souvenirs 
des deux membres du couple, briser leurs rêves, marquer à jamais leur mémoire et celles 
de leurs proches. Autant dans le choix des mots que dans le ton de l'annonce, sa respon- 
sabilité est hors normes. Il lui faut trouver le ton juste, proférer une parole qui puisse être 
entendue par ceux qui sont saisis à la gorge par la détresse fondamentale de la vie. 


La problématique de l'obstination déraisonnable 


Il peut y avoir un conflit de valeurs entre bienfaisance pour les parents et devoir de 
non-malfaisance pour l'enfant. Ainsi, la compassion pour les parents peut incliner à réa- 
liser l'opération dite « de la dernière chance » qu’ils supplient d'accomplir en faveur de 
leur enfant plongé dans une situation désespérée. Cependant, l'émotion de crainte qui 
s'empare de l’équipe médicale les avertit du risque encouru de déroger au principe de 
non-malfaisance qui protège cet enfant de l’escalade thérapeutique. Dans ces situations 
complexes, les praticiens pourraient faire valoir, non sans raisons, que la loi du 22 avril 
2005 (19) leur impose d’épargner toute obstination déraisonnable à l’enfant. Un tiers, 
fut-ce la « personne de confiance », ne peut faire barrage à la décision des médecins d’in- 
terrompre des traitements sils les jugent cruellement douloureux. Inversement, la persé- 
vérance thérapeutique (attestée rétrospectivement par des experts) qui se solderait par 
des séquelles irréversibles pour l'enfant peut être interprétée comme un manquement à 
cette loi dite « Loi Léonetti » qui proscrit l’obstination déraisonnable. Des sanctions pour 
manquement au devoir de protéger l'enfant d’une souffrance inutile, disproportionnée 
et absurde, pourraient alors être prises à l’encontre du corps médical. La condamnation 
d’un hôpital du sud de la France pour obstination déraisonnable en novembre 2009 a 
montré le potentiel de controverses que renferme la formalisation juridique du principe 
de non-malfaisance (20). 


34 Soins palliatifs chez le nouveau-né 





Le principe de justice 


Dans leur formalisation éthique de la décision, Beauchamp et Childress intègrent un 
quatrième principe qu'ils nomment principe de justice (7). Être juste consiste à distribuer 
les biens et services de santé entre tous ceux dont les besoins ont été socialement et 
médicalement reconnus. On note que ce quatrième principe ne concerne pas que les pra- 
ticiens. Il interpelle également les pouvoirs publics, engage des arbitrages économiques et 
des choix de société (quelle part du budget allouer au secteur de la santé ?). Parce qu'il 
dilate l'éthique au-delà de la sphère du colloque singulier, le principe de justice peut être 
considéré comme un principe de « macro-éthique. Il s'inscrit non pas dans une « éthique 
du soin » mais dans une « éthique des moyens » (21). 

Le principe de justice nous rappelle que, pour être éthique, la décision médicale doit 
intégrer en elle le critère financier des soins administrés aux patients. Les ressources en 
santé ne sont pas indéfiniment extensibles et les décisions médicales ne peuvent dédai- 
gner le coût de la prise en charge du malade. Il est désinvolte de reléguer le facteur 
économique à l'arrière-plan au motif « éthique » du respect absolu de la dignité d’une 
personne. Il existe parfois un conflit de valeurs entre la bienfaisance pour l’individu et le 
bien du groupe. Parler des maladies en termes de coûts ne peut plus être un tabou. Les 
formules rituelles et convenues selon lesquelles « la santé n’a pas de prix », « le médecin 
n'est pas un comptable », ne sont plus admises aujourd’hui car chacun a conscience qu’il 
en va de l’avenir du système de protection sociale. 

Un tel scrupule économique peut cependant paraître inapproprié s'agissant de néo- 
natologie ou de pédiatrie. Dans un avis récent consacré à l’anticipation d’une pandé- 
mie grippale dont la virulence virale créerait une pénurie de ressources sanitaires (22), 
le Comité consultatif national d'éthique note que si l'égalité demeure le noyau dur du 
concept de justice, le critère de l'égalité serait malgré tout rejeté par la population : « Il 
semble qu’en situation de pénurie de ressources, lorsque nous sommes parvenus au terme 
de notre vie, nous ne puissions pas revendiquer une absolue égalité de traitement avec 
un enfant par exemple. Le rejet du critère égalitariste du tirage au sort participe proba- 
blement du sentiment diffus qu'une société doit accorder priorité à ceux qui sont le plus 
en mesure d'assurer sa survie, même s’il paraît concrètement difficile à formaliser » (22). 
Le tirage au sort dans la distribution des ressources prophylactiques ou curatives serait la 
concrétisation du critère égalitariste, qui réclame que l’on soit traité avec la même préve- 
nance au soir comme à l’aube de sa vie. Mais si nous sommes confrontés à la nécessité 
de faire un choix, la priorité sera accordée aux nouvelles générations, avec l’approbation 
des plus anciennes au demeurant. 

Un jeune enfant n’a pas intrinsèquement plus de valeur qu’un sujet âgé. Ce sont seu- 
lement les intérêts de la société qui peuvent conduire, en certaines circonstances, à pri- 
vilégier les plus jeunes au détriment des plus âgés, moyennant, du reste, des mesures de 
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compensation en faveur de ces derniers. Cette réaction sociale de protection explique que, 
lorsqu'un nouveau-né se trouve en détresse respiratoire, il ne vient à l’esprit de personne 
de tenir pour équivalent le souci compassionnel de bienfaisance à l’égard de l'enfant et le 
coût de sa prise en charge par la collectivité en cas de séquelles, même si cet élément éco- 
nomique ne peut pas ne pas être évoqué. Des déterminants affectifs pèsent puissamment 
dans cette spontanéité consensuelle. Les membres de l’équipe soignante ont le sentiment 
qu'ils peuvent compter sur l’empathie de la collectivité et de ses cotisants, qu’ils jouissent 
de l’approbation de tous à leur indifférence au coût de revient de la prise en charge du 
jeune patient. Cette conduite s'explique à partir du penchant naturel et universel qui nous 
incline à l’amour des enfants et à la compassion pour leurs parents. La préférence émo- 
tionnelle et spontanée pour les nouvelles générations par rapport aux anciennes explique 
que lorsqu'un nouveau-né se trouve atteint de troubles neurologiques sévères, il est dif- 
ficile à la grande majorité des praticiens (toutes nationalités confondues) de faire valoir 
un argument de type économique pour imposer un arrêt de traitement à ce tout jeune 
enfant (si du moins les parents tiennent absolument à ce qu'il survive). C’est seulement 
au nom d’une bienfaisance compassionnelle qu’ils peuvent être conduits à s’y résoudre. 


Conclusion 


L'éthique est un questionnement auquel se livre notre pensée lorsqu'elle est plongée dans 
une situation de crise. Face à une impossibilité d’incarner simultanément les valeurs aux- 
quelles nous tenons, la déontologie et les recommandations de bonnes pratiques sont 
quelquefois impuissantes. Les intuitions de la conscience morale ne suffisent pas toujours 
à compenser ce déficit de lumière. La morale, en effet, nous dicte des injonctions qui 
tirent la décision dans des directions opposées : annoncer loyalement un diagnostic mais 
épargner une souffrance morale inutile, empêcher des douleurs physiques insupportables 
mais ne pas commettre d’euthanasie, tenter de sauver le malade mais ne pas céder à 
lobstination déraisonnable, etc. Les situations qui appellent une réflexion éthique ne sont 
pas rares en néonatologie et en pédiatrie en général. Que ce soit dans les gestes qu'ils 
effectuent ou les mots qu'ils prononcent, les professionnels de santé doivent se résoudre 
à prendre des décisions contingentes et irréversibles. 

Ces décisions difficiles gagnent à être le fruit de délibérations organisées rationnel- 
lement. Nous avons proposé des procédures de discussion collégiales qui puissent se 
dérouler en fonction des quatre standards de l’éthique médicale que sont le respect de 
l'autonomie, la bienfaisance, la non-malfaisance et la justice. Ces valeurs peuvent servir 
de points de repères pour construire une démarche de réflexion éthique structurée et 
assurée de n'avoir omis aucun paramètre contextuel. 
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S'agissant plus spécifiquement de la demande de soins palliatifs en tant qu« alter- 
native » aux interruptions médicales de grossesse (IMG), elle nappelle pas de réponse 
immédiate et évidente. Elle doit faire l’objet d’une étude au cas par cas, à la lumière 
des principes et des émotions qui s’y rattachent. En tant qu’elle cherche à éviter un mal, 
une démarche d’évitement d’une IMG est conforme au souci de non-malfaisance. Mais 
ce serait sans doute une erreur de croire que la réduction des IMG au profit d’accom- 
pagnements palliatifs post-natals aille toujours dans le sens du principe de bienfaisance. 
En effet, le choix d’accueillir un nouveau-né porteur d’une affection grave et létale n’est 
pas réellement une alternative à IMG. Il ne s’agit pas de choisir entre deux traitements 
pour soigner une maladie mais de choisir entre deux temporalités différentes. Opter pour 
un accompagnement palliatif, c’est s'inscrire dans une durée ouverte et plus indétermi- 
née que celle, plus nettement programmée, d’une interruption de la grossesse. Le soin 
palliatif dont fera l’objet le nouveau-né ne sera pas une forme déguisée ou indirecte 
d’euthanasie. Aussi, si l'enfant gravement malade continue à respirer, il aura le droit 
de continuer à vivre, avec toutes les difficultés que cette situation douloureuse pourra 
entraîner. Cette tension entre bienfaisance et non-malfaisance, entre le court terme et le 
long terme, entre la compassion immédiate et la crainte pour le futur, est au cœur de 
l'éthique de la néonatologie. 
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Spécificités des soins palliatifs 
en période néonatale 


P.Bétrémieux et F. Gold 


Introduction 


Considérée dans ses modalités, la démarche qui conduit à la mise en œuvre de soins 

palliatifs comporte toujours trois temps successifs, plus ou moins compactés ou étendus 

dans le temps : identification d’une obstination déraisonnable (avérée ou potentielle) ; 
décision de renoncement thérapeutique ; mise en œuvre des soins palliatifs. 
Chez le nouveau-né, existent des spécificités notables de chacune de ces trois étapes : 

— l'identification d’un risque d’obstination déraisonnable peut intervenir avant la nais- 
sance : le diagnostic d’une affection fœtale d’une particulière gravité considérée comme 
incurable au moment du diagnostic ouvre en effet la possibilité légale d’une inter- 
ruption médicale de grossesse ; mais si, pour une raison ou une autre, il nest pas 
recouru à cette procédure, peut ultérieurement se produire la naissance vivante d’un 
nouveau-né relevant d’emblée de soins palliatifs, l’ensemble de la démarche étant alors 
pleinement périnatale et obstétrico-pédiatrique ; 

— la décision de renoncement thérapeutique fait systématiquement intervenir un tiers 
autre que le sujet lui-même, incapable d'exprimer un quelconque avis, en la personne 
des titulaires de l’autorité parentale, c’est-à-dire dans la plupart des cas des parents ; 

— la durée prévisible de mise en œuvre des soins palliatifs est souvent indéterminée, 
éventuellement longue, ce qui peut retentir tant sur les parents que sur les soignants. 

Considérée dans sa finalité, c’est une nouvelle intentionnalité du projet de soin qui 
marque l’entrée en soins palliatifs : abandon de l’objectif de sauvegarde et de guérison du 
patient au profit d’un objectif de confort et de relation. Dans cette modification d’inten- 
tionnalité, les soins palliatifs chez le nouveau-né ont trois caractéristiques particulières : 
juridiques, médicales et psychologiques ; sachant toutefois que chaque domaine d’exercice 
médical concerné par les soins palliatifs pense qu’il est particulier et différent des autres : 
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les spécificités de la période néonatale paraissent ainsi plus évidentes aux néonatologistes 
qu'aux professionnels des soins palliatifs, qui disent retrouver plus tard dans la vie les 
mêmes incertitudes et les mêmes questionnements que chez le nouveau-né. Autour de la 
naissance, la question des soins palliatifs ne se pose que depuis peu, les professionnels de 
la naissance découvrent un champ nouveau, et c’est par l'échange des points de vue et 
des expériences que la pratique de chacun est en train de s'enrichir ou de s’élaborer. 


Spécificités juridiques 


Avant la naissance, en droit français, le fœtus n’est pas une personne juridique, et il 
n'est donc titulaire d'aucun droit ; il fait partie du corps de sa mère : c’est elle qui décide 
en pratique d’une interruption volontaire de grossesse (IVG) ; c’est elle qui demande, 
ou ne demande pas, une interruption médicale de grossesse (IMG) en cas de pathologie 
fœtale sévère et documentée, et ce « à toute époque » de la grossesse ; la possibilité légale 
d'interruption de la grossesse est très présente de ce fait dans les discussions des Centres 
pluridisciplinaires de diagnostic prénatal. 

Après la naissance, le nouveau-né au contraire est, dès les premiers instants de sa vie, 
un sujet titulaire de droits, à commencer par le droit à la vie, dès lors qu'il est né vivant 
(c’est-à-dire qu'il s'adapte correctement à la vie extra-utérine, soit spontanément, soit 
sous l’effet des manœuvres codifiées d’assistance en salle de naissance) et viable (> 22 SA 
ou 500 9). Toute atteinte intentionnelle à la vie du nouveau-né (euthanasie) est inter- 
dite aux professionnels de santé ; juridiquement, elle constitue un infanticide (avant la 
déclaration à l’État civil) ou un homicide volontaire (meurtre, ou assassinat en cas de 
préméditation). 

Depuis la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des patients et à la fin de vie (1) 
puis son introduction dans les articles du Code de la Santé Publique (voir l’annexe en fin 
d'ouvrage), tous les actes médicaux pratiqués chez le nouveau-né sont toutefois, comme 
aux autres âges de la vie, conditionnés par leur caractère proportionné : des actes inuti- 
les ou disproportionnés définissent une obstination déraisonnable, récemment réaffirmée 
comme interdite. Un renoncement thérapeutique peut et doit donc être envisagé dès lors 
qu'une éventuelle obstination déraisonnable est identifiée, pour ne pas verser dans une 
telle obstination ou pour la faire cesser. La formalisation d’une telle situation chez un 
nouveau-né doit comme en toute circonstance sauf urgence (2) : être documentée (par 
les éléments du dossier médical), être collective (discussion collégiale), recueillir l'avis 
d’un consultant indépendant de l’équipe soignante du patient et celui des titulaires de 
l'autorité parentale (le couple) puisque le sujet lui-même est dans l'incapacité de donner 
son avis, enfin être consignée en tant que telle dans le dossier du patient (traçabilité). 
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Il en découle une présomption du meilleur choix à faire pour un tiers, choix particuliè- 
rement difficile quand il s’agit d'opter pour des soins de confort en lieu et place de soins 
curatifs. Les parents se trouvent donc en position de dire — une fois éclairés par les méde- 
cins — ce qui leur paraît le mieux pour leur enfant. La place du médecin dans ce dilemme 
n'est pas facile puisqu'il se trouve alternativement meilleur défenseur des intérêts de l’en- 
fant ou meilleur défenseur des intérêts de la famille, qui peuvent être divergents. La déci- 
sion appartient finalement au médecin en charge du patient. Sauf urgence extrême (cas 
éventuel de la salle de naissance), mieux vaut reporter la décision quand toutes ces condi- 
tions ne sont pas remplies. Dès lors qu'une décision de renoncement thérapeutique a été 
prise, la loi du 22 avril 2005 impose la mise en œuvre de soins palliatifs pour préserver 
jusqu’au bout la dignité et la qualité de vie du patient. Il existe donc une relation étroite 
entre renoncement thérapeutique et soins palliatifs : il ne peut en théorie pas y avoir de 
renoncement thérapeutique sans mise en œuvre de soins palliatifs, même si leur durée est 
brève ; inversement, toute mise en œuvre de soins palliatifs résulte a priori d’une décision 
préalable de renoncement à un projet thérapeutique curatif. 

Le « fossé » juridique séparant fœtus et nouveau-né, alors même que tous deux sont 
tenus pour un patient par les professionnels de santé (principe éthique dit « du fœtus 
comme un patient ») (3), rend compte de l’éventuelle incohérence apparente prénatale/ 
post-natale de certaines décisions des soignants (réanimation en salle de naissance d’un 
bébé qui aurait pu faire l’objet d’un fœticide quelques instants avant la naissance) ou de 
certains comportements des parents (ils demandaient en prénatal qu'on « accompagne » 
le nouveau-né vers un décès rapide, et choisissent après la naissance de le faire soigner 
ou même opérer !). Au moins faut-il s’efforcer le plus souvent possible de respecter une 
cohérence d'intention éthique (4) entre les deux périodes, et expliquer clairement aux 
parents avant même l’accouchement les difficultés éventuelles qu'il y aura à le faire. 
Parents et pédiatres doivent ainsi passer à une autre approche, la seule légale en France, 
qui est la mise en œuvre de soins palliatifs sans préjuger de leur durée. 


Spécificités médicales 


Les recommandations émises en 2001 par la Fédération Nationale des Pédiatres Néo- 
natologistes (5) ont énoncé précisément en quoi consistent les différentes modalités de 
renoncement thérapeutique chez le nouveau-né : 

— abstention des traitements : décision de n’entreprendre aucune intervention (exemples : 
intubation, réintubation, intervention chirurgicale) autre que celles concernant les soins 
de confort (ensemble des actes et attitudes qui visent à assurer le bien-être physique et 
psychique de l'enfant) ; 
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— limitation des traitements : décision de renoncer à mettre en œuvre, par rapport à 
ceux déjà en cours, un traitement supplémentaire (exemples : épuration extrarénale, 
oxygénation extracorporelle, réintervention chirurgicale) tout en poursuivant les 
soins de confort : cette décision correspond au refus d’une escalade thérapeutique 
déraisonnable ; 

— cessation ou arrêt des traitements : décision d'interrompre les traitements de support 
vital et/ou les traitements curatifs (exemple : arrêt de la ventilation mécanique) tout 
en poursuivant les soins de confort. 

Chez le nouveau-né, la pathologie qui conduit à envisager un renoncement théra- 
peutique est rarement une maladie évolutive spontanément fatale telle que rencontrée 
plus tard dans la vie (cancer notamment). Il s’agit plus habituellement d’une pathologie 
fixée d’origine congénitale (malformation) ou périnatale (accident cérébral de l’extrême 
prématurité, asphyxie). De ce fait, il n’est pas fréquent d’avoir à prescrire des antalgiques 
à forte dose, le problème qui se pose étant plus couramment celui du confort du nou- 
veau-né. Cette pathologie fait peser sur l’enfant le risque ultérieur de décès ou de survie 
lourdement handicapée, avec toutes les difficultés bien connues pour « quantifier » la 
durée et/ou la future qualité de vie de l’enfant en question. 

La durée de vie post-natale est en effet souvent imprévisible, la liste des affections 
sûrement et rapidement fatales étant limitée et sujette à discussion (6). Nombre de ces 
affections ont d’ailleurs disparu depuis longtemps des services de pédiatrie et le médecin 
est obligé, pour décrire aux parents l’évolution probable, de se référer aux expériences 
du passé rapportées dans la littérature ancienne. D'autre part, chaque équipe a rencontré 
des survies prolongées improbables qui viennent nous rappeler le caractère aléatoire de 
la prédiction en médecine. Dans cette réflexion, les médecins et les parents se trouvent 
face à leurs projections, face à ce qu’ils imaginent de la vie, et de la durée de vie de cet 
enfant avec cette malformation ou cette maladie, sans beaucoup de données objectives 
sur lesquelles s'appuyer. Cette donnée capitale (incertitude de l'avenir) doit impérative- 
ment être communiquée aux parents dans la période prénatale, notamment à ceux qui 
choisissent de ne pas recourir à une IMG dans une situation de pathologie fœtale qui 
pourrait relever de cette procédure. 

L'examen post-natal de l’enfant a un rôle déterminant : d’une part, pour confirmer 
les constatations éventuellement décelées en période prénatale ; d’autre part, pour appré- 
cier les capacités d'autonomie du nouveau-né. Ce sont en effet ses éventuelles incapacités 
précoces qui vont conditionner les opportunités immédiates d’entrée en soins palliatifs : 
initialement, l’absence d'autonomie respiratoire, voire cardiaque (score d’Apgar nul), 
peut conduire à s'abstenir de réanimer en salle de naissance ; secondairement, la non- 
autonomie alimentaire et nutritionnelle ouvre la possibilité de considérer l'alimentation 
par sonde, et a fortiori parentérale, comme un traitement qu'on peut interrompre au 
profit de la seule alimentation naturelle (sein ou biberon). 
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Le délai avec lequel un renoncement thérapeutique est envisagé est variable : soit dès 
avant la naissance devant un enfant gravement atteint pour lequel le couple ne demande 
pas d’IMG, et ces situations seront généralement envisagées dans le cadre du Centre plu- 
ridisciplinaire de diagnostic prénatal, soit après la naissance. Le lieu où cette décision 
éventuelle est prise est donc variable : en salle de naissance, soit en continuité avec le 
diagnostic prénatal (état de mort apparente d’un nouveau-né porteur d’une affection pré- 
sumée incurable), soit devant l'évidence de la situation (naissance avant 24 SA ou malfor- 
mation grave dépistée de novo à ce moment) ; en service de réanimation néonatale voire de 
néonatologie, quand le nouveau-né s’est spontanément adapté à la vie extra-utérine ou en 
cas de complication secondaire (accident cérébral de la prématurité notamment). 


Spécificités psychologiques 


Considérer l'entrée en soins palliatifs conduit implicitement à accepter dans le projet de 
soin l’éventualité de la mort du patient, même si celle-ci nest ni obligatoire ni forcément 
rapide. Or envisager la fin de vie de quelqu'un au tout début de sa vie est une démarche qui 
n'est ni naturelle ni aisée, que ce soit pour les soignants ou pour les parents, a fortiori dans 
des lieux (maternité) habituellement dédiés à l’heureux événement que représente le début 
d’une nouvelle personne humaine. Il est donc parfois difficile ne serait-ce que d’en parler ! 

À l'inverse, l’histoire de l'Humanité a depuis toujours intégré le risque élevé que 
représente l'accouchement tant pour la femme que pour son bébé. La perspective d’un 
décès précoce du nouveau-né n’est donc parfois pas considérée à l’égal de celui d’un sujet 
plus âgé, tant par les soignants que par les parents. 

Ces deux considérations contradictoires rendent compte de l'extrême variabilité du 
contexte psychologique familial dans lequel va se situer l’entrée en soins palliatifs d’un 
nouveau-né donné : il appartient donc à l’équipe médicale et soignante de déterminer 
au cas par cas dans quel contexte particulier elle se situe (considérations philosophiques, 
religieuses, culturelles, personnelles, etc.), afin d’adapter au mieux l’accompagnement des 
parents pendant cette épreuve. 

La durée de mise en œuvre des soins palliatifs est éminemment variable : de quelques 
minutes (en salle de naissance) à quelques semaines voire mois. Cette longue durée éven- 
tuelle peut avoir un impact psychologique fort sur les parents, qui peuvent par exemple 
changer d’attitude au bout d’un certain temps palliatif, et réclamer pour leur enfant des 
soins curatifs même faiblement porteurs d’espoir, l'attente leur étant devenue insuppor- 
table. Cette période est également difficile pour les soignants, et les Équipes Mobiles 
d’Accompagnement et de Soins Palliatifs paraissent plus à même de gérer cette durée que 
les équipes médicales et soignantes dévolues à la période aiguë initiale. 
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Élaboration d’un projet de soins 
palliatifs avec l'équipe et les parents 


P. Bétrémieux et S. Parat 


Le projet de soins palliatifs constitue un changement d’intentionnalité dans le projet de 
soin de l'enfant. Pour les parents en détresse, confrontés à la gravité de l’état de santé de 
leur enfant, le sentiment d’une mort prochaine peut leur faire occulter le temps encore 
à vivre avec celui-ci. Il est important de leur permettre d'élaborer une pensée davantage 
tournée vers la qualité que l’on peut apporter à la vie de l’enfant, même si la mort reste 
en filigrane dans les échanges. Certains parents vont prendre conscience peu à peu que 
cette durée de vie présumée courte peut être remplie de rencontres et de témoignages 
d'affection qui en font un moment riche et positif. D’autres parents, en particulier dans 
le cadre du diagnostic anténatal, ont déjà appréhendé ce temps de vie précieuse à la 
naissance, qui leur a fait renoncer à une interruption de grossesse. 


Il est important que les équipes obstétricale et pédiatrique soient au clair avec l’in- 
tentionnalité de leur démarche car ceci va se traduire immédiatement dans les mots. À 
partir du moment où l’on se tourne vers les soins palliatifs, l'emploi de termes évoquant 
la mort, comme affection ou malformation létale, affection fatale, agonie prolongée, pro- 
jet de fin de vie, devront être évités tout au moins au début du processus d’accompa- 
gnement. De même, l’emploi de l’imparfait montre que l’équipe est déjà au-delà de la 
mort et plus loin que la réalité objective. Au contraire, la terminologie employée au 
début de la prise en charge, est délibérément tournée vers le temps de vie : accom- 
pagnement des instants de vie, recherche du confort, recherche d'intimité permettant 
aux parents de chérir l’enfant, de le prendre et de le bercer. Les parents ressentent très 
vite que l’ensemble de l’équipe soignante est dans un 4 priori d’un temps de rencontre 
et une fois de plus ceci inscrit l'enfant dans la réalité et dans la mémoire familiale et 
collective. 


Quand les derniers instants s’approcheront, les termes évoquant la mort pourront 
alors être utilisés. 
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Le projet de soin palliatif 


Le projet de soin palliatif s'établit sur la base d’un dialogue entre le corps médical, les 
soignants et les parents. Ce projet peut permettre aux parents de retrouver une certaine 
liberté dans leur processus de parentalité, mis à mal par la pathologie de leur enfant et 
sa médicalisation. Cependant, le corps médical ne peut accéder à toutes les exigences 
parentales, si celles-ci semblent inadaptées à la situation voire en désaccord avec l'éthique 
médicale. C’est ainsi que dans les premiers échanges entre les médecins et les parents, il 
est parfois nécessaire de poser des limites en mettant en avant l'intérêt de l'enfant et les 
possibilités de prise en charge médicale réelles. La complexité des pathologies malforma- 
tives et des prises en charge chez le nouveau-né nécessite des explications soigneuses et 
patientes, souvent renouvelées, et parfois aussi le recours à des avis spécialisés : beaucoup 
de parents arrivent en effet aux entretiens avec le présupposé d’une toute puissance de 
la médecine curative ; les médecins qui expliquent peu à peu l'impossibilité de guérison 
vont se trouver confrontés à une phase de déni, parfois même à un doute persistant, et 
il faut bien souvent plusieurs entrevues pour que les parents acceptent de se tourner vers 
la démarche palliative, et encore d’autres entretiens pour qu’ils envisagent positivement 
ce temps de rencontre avec leur enfant. 

À ce sujet, il semble indispensable que les parents soient rapidement face à une 
équipe et non face à un médecin seul. Le contrat qui va s'établir n’est plus le fait de 
deux individus. Du côté familial, il est le fruit du dialogue des deux parents s’accordant 
sur ce qu'il y a lieu ou non d’entreprendre ; le tissu relationnel et familial va participer 
à l'élaboration de la réflexion parentale, en général sans contact avec l’équipe médicale 
(encore que la proposition de rencontrer d’autres membres de la famille en présence 
des parents se développe, dans le but de ne pas les laisser seuls face au drame qui les 
frappe). Du côté des soignants, il est le fruit d’une réflexion commune des obstétriciens, 
des sages femmes, des pédiatres, des puéricultrices et des psychologues ou psychiatres. 
C’est cette rencontre multipartite qui permet aux « désirs fous » à la fois de s'exprimer 
mais aussi d’être contenus par des réponses pluridisciplinaires. Ce partage de l’informa- 
tion, qui s'oppose au secret d'autrefois, nécessite la transcription des grandes lignes des 
débats et des décisions dans le dossier qui doit être accessible à tous les membres de 
l’équipe concernés y compris en urgence, afin que les intentions affichées et les conduites 
réelles soient en réelle cohérence tout au long du processus. La présentation du projet de 
soins aux équipes soignantes gagne à être formalisée au cours d’un « staff » d’obstétrique 
ou de néonatalogie ou au cours du staff commun aux deux disciplines. Toute initia- 
tive qui a pour but d'optimiser la cohérence du projet doit être favorisée car c’est cette 
cohérence qui garantit l’alliance des parents et des équipes et leur réactivité d'adaptation 
face à l’inévitable imprévu. Pour garder confiance sur ce chemin qui les inquiète, les 
parents doivent sentir l’unité d’action et d’intention qui traverse et fédère Les divers pro- 
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fessionnels impliqués. Cette démarche commune se double souvent dans les services de 
la désignation d’un médecin « référent » et/ou d’une infirmière « référente », qui seront 
plus souvent en contact avec la famille que les autres membres de l’équipe. Ces deux 
démarches ne sont pas contradictoires : il faut à la fois que les décisions soient partagées 
par l’ensemble de l’équipe médicale et paramédicale afin qu’elles ne reposent pas sur 
une seule personne et soient appliquées avec continuité tout au long de l’hospitalisation 
de l'enfant, et que aussi les parents puissent s'appuyer sur des interlocuteurs privilégiés 
auxquels ils accordent leur confiance qui se tisse au fil des entretiens. 

Dès les premières phases d'élaboration du projet de soins palliatifs, il y a lieu de sou- 
ligner auprès des parents que ce projet sera constamment adapté à la situation clinique 
de l’enfant à la naissance et après celle-ci, car tout ne peut être totalement appréhendé 
avant la naissance : l'apparition d’une menace d'accouchement prématuré rend la prise 
en charge différente de celle d’une naissance à terme, de même qu’une rupture des mem- 
branes, une infection maternelle modifient considérablement le domaine du possible et 
du souhaitable. La découverte à la naissance d’anomalies supplémentaires passées ina- 
perçues in utero nécessite également une nouvelle discussion pour définir ensemble ce 
que l’on peut faire. En post-natal, l’apparition d’une dyspnée ou de troubles digestifs 
pourra modifier la prise en charge. Aussi, d’une manière générale on ne pourra être 
trop précis dans les conduites proposées avant d’être confronté à la réalité. Ce qui per- 
mettra aux parents de s'adapter avec les soignants aux variations de l’état de l’enfant 
c’est la confiance qu'ils leur portent et la certitude que c’est bien l'intérêt de l’enfant qui 
détermine en permanence les choix et les actes de l’équipe soignante. 


Le « temps palliatif » 


L’'incertitude du temps de soin palliatif est une donnée fondamentale du problème. Le 
but de nos actions sera que les équipes et les parents arrivent à appréhender la notion 
d’un temps de vie de durée indéterminée, permettant la rencontre des parents avec l’en- 
fant dans le confort. Cette notion n’est pas innée en milieu hospitalier : la tradition de 
l’activité débordante et de l’urgence, la peur des questions et des actions qui vont jalon- 
ner ce temps en suspens, l'incertitude sur l'issue éventuelle néanmoins pressentie comme 
fatale, vont générer des angoisses parentales auxquelles font écho des angoisses chez les 
professionnels concernés. L’anticipation de ce temps, fondamental pour le processus de 
rencontre, permet d'aborder cette étape dans une sérénité non dénuée d'émotions. Pour 
s'ancrer dans la réalité, cette anticipation doit comporter l'approche matérielle des cir- 
constances de la naissance, de la possibilité pour l’enfant de rester ou non près de sa mère 
ou de ses parents, de la nécessité au contraire d’un transfert éventuel vers un service de 
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néonatalogie, voire même dans certains cas d’un retour possible à domicile. Par ailleurs, 
il faut rester conscient que le « temps palliatif » est variable et imprévisible. Cette appro- 
che, cette différenciation des durées de soins palliatifs, sont importantes quand on a une 
activité polyvalente car le ressenti est totalement différent d’une équipe à l’autre et d’une 
famille à l’autre : la même durée objective de soins palliatifs peut être vécue comme 
« longue » ou « trop longue » par l’équipe tandis que les parents (qui étaient parfois 
pressés de « tourner la page ») rapportent a posteriori que la durée de rencontre avec leur 
enfant a été « trop courte ». Cette incertitude doit être transmise aux parents. 

Si le désir des parents est la rencontre avec l'enfant vivant (même brièvement), suivie 
de sa mort, plutôt que l'interruption de grossesse, le projet de soins palliatifs facilite pro- 
bablement le processus de parentalisation, prélude au processus de deuil. La mort néan- 
moins ne doit pas être éludée sous le prétexte que les soins palliatifs trouvent leur raison 
d’être dans la période de vie qui la précède. Il s’agit bien de la mort d’un enfant qu'il fau- 
dra avoir nommé (prénommé) et qui nécessitera une sépulture. Les textes de sociologie 
sur les rituels de la mort abondent et montrent l’extrême diversité des comportements 
humains face à la mort d’un nouveau-né. Certains hôpitaux sont confrontés à cette 
importante diversité culturelle et la peur de mal faire vient faire miroir chez les soignants 
au désir de bien faire. Que proposer quand on s'adresse à une communauté dont on 
ignore la culture et les rituels de la mort, qui plus est dans cette période particulière du 
post-partum et si des difficultés linguistiques viennent compliquer la communication ? 
L'idée directrice est de baser sa conduite sur la discussion et la négociation au cas par 
cas et non sur des projections d’équipe ou de personnes. Comme il est presque impos- 
sible de connaître l’ensemble des particularités culturelles en ce domaine, il semble plus 
sage de poser la question « Qu'est-ce que vous souhaitez ? » plutôt que de présumer 
une « bonne » manière de faire. Il ne faut pas pourtant sous-estimer la difficulté qu'il 
y a pour des parents à exprimer leurs souhaits culturels spécifiques alors qu’ils traver- 
sent une période aussi difficile de leur vie et qu'ils ne s'expriment pas dans leur langue 
maternelle. Il faudra parfois savoir alors suggérer certaines possibilités ou s'appuyer sur 
des relais familiaux. 

La mise en question des rituels souhaités permet au médecin et à l’équipe soignante 
de souligner qu'elle est consciente des limites objectives des soins prodigués. La part 
spirituelle, symbolique, est ainsi prise en compte et respectée. 

Un autre écueil serait, par crainte de traumatiser les parents, de favoriser inconsciem- 
ment le mythe de la « belle mort », développé par la littérature et le cinéma et dont les 
soignants savent combien il est éloigné de la mort réelle, le plus souvent. Si les parents 
posent des questions sur l’agonie et la fin de vie on tentera de rester au plus près de la 
réalité sans cacher que certaines fins ne sont ni calmes ni sereines mais en soulignant 
qu’ils seront soutenus dans cette période et qu'on mettra tout en œuvre pour soulager 
les souffrances éventuelles de l'enfant. 
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Après la mort : que garde-t-on : une photo, des cheveux, une empreinte de la main 
ou du pied ; que propose-t-on aux parents ? L'expérience quotidienne montre la grande 
inventivité des soignants pour proposer des traces aux parents, témoignant du passage de 
cet enfant dans sa famille. Parallèlement, les parents qui se sentent suffisamment à l’aise 
peuvent demander à conserver des traces qui font sens pour eux : le carnet de santé, le 
bracelet d’identification, le bonnet de jersey de la salle de naissance, etc. Aucune attitude 
stéréotypée n’est souhaitable et les propositions et demandes les plus diverses n’ont qu'un 
but : permettre aux parents d’inscrire cet enfant dans l’histoire familiale. Les moyens d’y 
parvenir importent peu s'ils sont reconnus par les parents comme une démarche huma- 
niste et non comme la projection de positions personnelles. Conserver des traces et des 
signes de leur enfant a beaucoup aidé d’autres parents en deuil. 

Les équipes peuvent certes se construire « au cas par cas » des difficultés rencontrées, 
mais il est clair qu'un grand nombre de notions utilisées ici ne sont pas intuitives et 
gagnent à être exposées clairement de manière didactique en dehors des périodes de 
bouleversement que créent parfois ces situations dans les services, même si la première 
initiative a souvent lieu autour d’un événement déclenchant. Des formations abordant les 
problématiques des soins palliatifs doivent être dispensées régulièrement car il s’agit là de 
comprendre les coordonnées symboliques humainement partagées par ces rituels de la fin 
de la vie et de la mort, qui ne sont pas que des velléités individuelles. 


Soins palliatifs dans les situations 
issues du diagnostic prénatal 


P. Bétrémieux, S. Parat et D. Vernier 


La législation française est une des plus libérales au monde en permettant depuis une 
trentaine d’années maintenant, l'interruption médicale de grossesse (IMG) quel que soit 
le terme, sur demande de la mère et après avis de deux experts d’un Centre pluridisci- 
plinaire de diagnostic prénatal (CPDP) (1). On recense entre 6000 et 7000 IMG par an 
en France. Depuis quelques années, on rencontre dans les CPDP une nouvelle demande 
des couples : leur souhait est de ne pas recourir à l’'IMG, laisser évoluer la grossesse mal- 
gré la gravité de l'atteinte fœtale, vivre un accouchement normal, rencontrer l’enfant et 
l'accompagner vers sa mort spontanée. Comme la mère ou le couple ne demandent pas 
l'IMG, l'enfant naîtra en général à terme et, s’il est vivant, les pédiatres le prendront en 
charge, avec une espérance de vie spontanée variable. 

Le respect du choix des parents de poursuivre la grossesse est un impératif. Ce chapi- 
tre tente d'explorer comment prendre en charge les enfants, en restant dans la légalité et 
en particulier en demeurant en conformité avec la loi du 22 avril 2005 (CSP L1110-10), 
et en mettant en œuvre des soins palliatifs (voir les textes du CSP en annexe en fin 
d'ouvrage). 


Motivation 


La motivation de la demande parentale est diverse et souvent multiple : religieuse ou 
philosophique interdisant l’accès à l’IMG, doute sur la pertinence du diagnostic médi- 
cal, reviviscence de traumatismes anciens. (2). On peut avoir une idée de la grande 
variabilité des motivations et des situations en consultant le site internet élaboré par une 
maman et des bénévoles confrontées à ce dilemme : SPAMA (www.spama.asso.fr). 
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Si la démarche est fondée sur des choix positifs, on peut entendre que le choix des 
soins palliatifs néonatals permet à la femme de vivre une grossesse de durée habi- 
tuelle et de faire connaissance avec son enfant, et parfois d’être mieux investie de son 
statut maternel puisqu'elle aura connu son enfant vivant quelque temps. 


Cette nouvelle approche parentale reste encore rare (environ 4 ou 5 situations par an 
dans le centre de Rennes réalisant 150 IMG par an et 14 situations par dans le centre 
de Necker réalisant le double d'IMG soit 3 à 5 % des situations pouvant donner lieu à 
IMG) et a été très diversement appréciée dans les maternités et les CPDP en raison de 
l'habitude déjà ancrée de recourir à l’IMG dans ces cas et aussi sans doute en raison 
de la difficulté pour tous d’accepter la coexistence de la mort éventuelle et de la nais- 
sance (3) et de se confronter à ces situations. Ces demandes maternelles ou parentales 
sont souvent porteuses d’ambiguïtés initiales qu’il faudra lever par la discussion le plus 
tôt possible. Lors de la première rencontre avec les futurs parents, il est fréquent qu'ils 
pensent que la mort de l’enfant surviendra peu de temps après la naissance, assimilant 
la gravité d’une pathologie justifiant PIMG à son caractère létal à court terme. Ils sont 
donc souvent surpris de la possibilité d’une survie prolongée et certains pensent parfois 
(à tort) que l’on pourra mettre un terme à la vie de l’enfant. Il est souvent nécessaire 
de leur expliquer que le statut de leur enfant change à la naissance : du statut de fœtus 
(qui n’a pas de droits propres) il passe au statut de personne dont le droit à la vie doit 
être respecté avant tout. Toute atteinte à sa vie (euthanasie) est condamnable et qualifiée 
juridiquement, selon les cas, d’infanticide, de meurtre, ou d’assassinat. 


Les pathologies en cause 


Il est quasiment impossible d'établir une liste de malformations d'évolution sûrement 
fatale, en dehors de l’hypoplasie pulmonaire en rapport avec une agénésie rénale bila- 
térale. Des tentatives ont eu lieu dans ce sens dans la littérature américaine (4-7), par 
exemple par Leuthner (4) (tableau I) mais on voit bien en parcourant cette liste qu'elle 
est très sujette à discussion. Ainsi, les patients atteints de polykystose rénale, de même 
que les patients atteints de certaines formes de myéloméningocèle (spina bifida), d’om- 
phalocèle majeure, de hernie diaphragmatique majeure ou syndromique, de malforma- 
tions cardiaques dites « inopérables », voire même les jumeaux conjoints (siamois) sont 
parfois pris en charge de façon active avec une survie non négligeable, même si le résul- 
tat fonctionnel n’est pas toujours à la hauteur des espérances. D’autre part, au fur et à 
mesure des progrès thérapeutiques, certaines pathologies réputées fatales peuvent devenir 
curables. 
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Tableau I — Exemple de classification d’après Leuthner (4). 





Situations de certitude 
de diagnostic létal 
(en italique certitude 
toute relative) 


Situations d’incertitude 
étiologique avec certitude 
de pronostic fœtal 
défavorable 


Situations d’incertitude pronostique 
mais où l’intérêt supérieur de l'enfant 
est à discuter même si des tentatives 
thérapeutiques sont envisageables 





Trisomies 13 -15 -18 

et triploïdie 
Anencéphalie 
Holoprosencéphalies 
alobaires 
Encéphalocèles 

de grande taille 
Cardiopathies 
inopérables 

Agénésie rénale bilatérale 
Reins multikystiques ou 
polykystiques 


Nanisme tanathophore 
Syndrome de Potter 
Hydranencéphalie 
Hydrocéphalie majeure 
Prématurité < 23 SA 


Erreurs métaboliques congénitales 
Insuffisance rénale aiguë terminale 
d’emblée et éventuellement dialysable 
Certaines formes de myéloméningocèle 
(spina bifida) 

Amyotrophie spinale infantile 
Hypoplasie du ventricule gauche 
Pentalogie de Cantrell 

Omphalocèle majeure 

Hernie diaphragmatique majeure 

ou syndromique 

Jumeaux conjoints (« siamois ») — 


Prématurés de 23 et 24 SA 














Beaucoup de ces malformations graves ont disparu des services de néonatalogie depuis 
l'avènement de l'échographie et l’apparition de IMG, qui, rappelons-le, a été et reste 
encore considérée par beaucoup de ces femmes comme la décision la plus adaptée à leur 
problématique. Il s’ensuit que peu de médecins peuvent vraiment décrire l’évolution spon- 
tanée de ces malformations « quasi disparues ». L'évolution spontanée de ces affections 
graves n'a pas été réévaluée à la lumière des progrès de la prise en charge du nouveau-né 
depuis trente ans. Toutes les équipes ont rencontré des patients atteints d’affections pré- 
sumées rapidement fatales qui ont en fait survécu contre toute attente : certains ont 
observé la survie prolongée d’enfants porteurs de trisomie 13 ou 18, d’autres familles ont 
accompagné un enfant porteur d’encéphalocèle majeure pendant plusieurs années. 


Projet de prise en charge néonatale 


Le schéma habituel de mise en œuvre des soins palliatifs (identification d’une obstination 
déraisonnable, renoncement thérapeutique, organisation de soins palliatifs) s'applique ici 
avec la nuance que l'identification d’une potentialité d’obstination déraisonnable et la 
décision de renoncement thérapeutique sont des étapes prénatales (au moment où l’on 
découvre des malformations qui auraient pu justifier le recours à PIMG (8). La mise en 
œuvre de soins palliatifs à la naissance de l’enfant ne sera débutée que si le diagnostic 
anténatal a pu établir de façon certaine le pronostic très défavorable de l’enfant. En cas 
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de doute, certes de plus en plus exceptionnel au fur et à mesure que s’affinent les tech- 
niques du diagnostic prénatal, c’est l’état réel de l'enfant à la naissance et la confirma- 
tion des éléments fondant le diagnostic et le pronostic qui déterminerait la conduite des 
praticiens présents ce jour-là (9). Chacun, bien sûr, se donne pour objectif de maintenir 
une cohérence éthique entre la période pré- et la période post-natale en s'appuyant sur 
les données du dossier. 


L'incertitude 


Sauf exception, les nombreuses incertitudes inhérentes aux limites des examens préna- 
taux rendent difficile l'élaboration d’un diagnostic certain et d’un pronostic absolument 
fiable en période prénatale, que ce soit en termes de létalité, mais parfois aussi en termes 
de « qualité de vie », avec tout ce que cela sous-entend de subjectif. Il faut savoir aussi 
que, du fait de la gravité de l'atteinte fœtale, un certain nombre de ces grossesses se 
terminent spontanément par une mort in utero, ce dont les parents doivent être avertis. 
L'incertitude pré et post-natale doit donc être acceptée par les parents qui souhaitent 
s'engager dans cette voie « en alternative » à l’IMG. Et l’on voit bien ici que les deux 
branches de l'alternative ne sont pas égales : dans le choix de l’'IMG la mort fœtale est 
certaine et programmée, dans le choix des soins palliatifs, la mort est possible mais 
non certaine et la date d’occurrence en est totalement imprévisible. La durée de vie de 
l'enfant pourra être plus ou moins longue (quelques minutes, quelques heures, plusieurs 
jours, plusieurs mois voire années). Face au dilemme posé par le choix anténatal, les 
parents et les soignants doivent comprendre que l’avenir peut être douloureux quelle 
que soit la décision prise : le choix de l’'IMG peut être culpabilisant voire impossible 
pour certains couples et certaines femmes, mais le fait de voir son enfant gravement 
malformé vivre un parcours semé d’embüûches sans qu’il y ait d’espoir de guérison, est 
aussi extrêmement difficile, même si l’on peut généralement soulager les souffrances du 
nouveau-né. 

Tout ceci explique que cette approche reste encore assez marginale et n’est pas pro- 
posée de première intention aux parents en consultation prénatale dans la plupart des 
centres. Ce n’est en effet qu'avec une forte motivation personnelle qu’ils pourront faire 
face à l’incertitude et aux aléas de cette prise en charge et les équipes préfèrent en général 
répondre aux demandes parentales plutôt que les devancer dans ce domaine. Notons par 
ailleurs que l'avis 107 du CCNE de novembre 2009 (avis sur les problèmes éthiques liés 
aux diagnostics anténatals) non seulement ne fait pas la promotion d’un accompagne- 
ment palliatif comme alternative à lIMG mais n'évoque même pas cette possibilité, alors 
qu’il insiste sur la nécessité de pluraliser les finalités du diagnostic prénatal (10). 
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Malgré toutes ces incertitudes et ces réserves, le vécu des parents dans ces situations 
est généralement très positif s'ils sont écoutés et entourés, et on peut mesurer, à les 
entendre, la différence de perception de la durée du temps de vie post-natale selon qu'on 
est acteur ou témoin de ces instants. 


La limitation des traitements 


Les parents doivent être informés des modalités de la prise en charge palliative qui sera 
mise en œuvre à la naissance et des relais ultérieurs possibles. Cette prise en charge pallia- 
tive du nouveau-né reste encore largement méconnue du grand public et nécessite à la fois 
explications et réflexion spécifique. Pour élaborer leur décision et se projeter dans l’avenir, 
les couples établissent un dialogue avec le néonatologiste et l’obstétricien, en général au 
cours de plusieurs rencontres. La première d’entre elles est capitale pour nouer un lien de 
confiance entre les parents et les équipes ; elle aura lieu à quelque distance de l'annonce, 
si possible avant la période de viabilité, pendant la période de réflexion où les parents 
mettent en balance la demande d’IMG et la demande de prise en charge palliative. Avant 
cette réunion, le néonatologiste doit être informé en détail de la nature de l’affection pour 
pouvoir en apprécier la gravité et la létalité potentielles. Au cours de ces rencontres, il faut 
que les parents puissent exprimer ce qu'ils attendent des pédiatres, ce qu’ils considèrent 
comme de l’acharnement thérapeutique (que nous nommons obstination déraisonnable), 
ce que recouvre la phrase si souvent exprimée « nous ne voulons pas de réanimation ». Il 
faut s'assurer qu'ils ont compris qu'on ne pourra pas leur proposer de traitements ame- 
nant à la guérison, mais qu'on pourra éviter que l’enfant ne souffre. La prise de conscience 
la plus délicate est celle du « temps palliatif ». À partir du moment où personne ne peut 
prédire la durée de vie post-natale, il leur faut bien accepter l'incertitude et différents 
scénarios. On aura tout intérêt à envisager avec eux des situations concrètes qui auront 
pour effet de leur faire considérer l'enfant vivant comme une réalité à venir : sil ne meurt 
pas dès la salle de naissance, l'enfant restera-t-il près de sa mère en maternité ou bien 
sera-t-il transféré en néonatalogie (11) ? Quand sa mère sortira de maternité, sera-t-il 
éventuellement transféré en néonatalogie ou bien rentrera-t-il à la maison (12) ? Si l’en- 
fant ne tête pas, faudra-t-il le nourrir par sonde ou bien les parents considèrent-ils qu'il 
s'agirait d’acharnement (13) ? Ces questions gagneront à avoir été débattues préalablement 
au sein des équipes pour tenter de repérer ce qui est possible et ce qui ne l’est pas, en 
fonction de la pathologie présumée et des conditions locales de fonctionnement (qu'on 
peut essayer d’infléchir néanmoins). Si un retour à domicile est envisagé, une rencontre 
avec les praticiens de l’unité mobile de soins palliatifs peut être organisée, en général dans 
un deuxième temps, temps mis à profit par les parents pour structurer leur réflexion, leurs 
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attentes et organiser leurs demandes. Si l’on peut s'appuyer alors sur un réseau spécialisé 
de soins palliatifs pédiatriques, ce sera très profitable à l'enfant, aux parents et aux équipes 
obstétricales et pédiatriques. En période prénatale comme après la naissance, le fait d’en- 
visager une limitation des traitements et la mise en œuvre de soins palliatifs post-natals 
devrait donner lieu à l’organisation d’une « réunion collégiale » telle qu’elle est prévue 
par le décret du 6 février 2006 : l’équipe pluridisciplinaire qui décide de la limitation des 
thérapeutiques chez un patient hors d’état d'exprimer sa volonté doit recueillir l'avis d’un 
praticien extérieur, l'avis des parents et l'avis de l’équipe et consigner ces avis par écrit 
dans le dossier. Cette approche formelle a pour but et pour effet d’éviter que les décisions 
ne soient prises rapidement sans que l’ensemble des possibilités aient été explorées. 


Organiser la naissance 


Pour le pédiatre néonatologiste, il y a toujours lieu de proposer à la naissance une 
conduite humaniste, en expliquant comment l’équipe de maternité et/ou de néonatalogie 
peut s'adapter aux demandes parentales. Il faut rappeler aussi qu'il n'y a pas d'obligation 
en France à démarrer une réanimation du nouveau-né si son état clinique est déses- 
péré. Les soins doivent toujours être proportionnés (9). Il n’y aurait pas de sens éthique 
à réanimer l'enfant dans un premier temps en sachant que l’arrêt de réanimation est 
l'étape suivante ; si l’enfant porteur d'anomalies gravissimes nait en « état de mort appa- 
rente », le souhait éventuel de « voir l’enfant vivant » ne saurait servir de justification à 
une réanimation qui pourrait être qualifiée d’intempestive et constituer une obstination 
déraisonnable. Cette demande n’est pas fréquemment adressée aux pédiatres ; toutefois, 
certains collègues obstétriciens ont eu à répondre à des demandes de césarienne « pour 
voir l'enfant vivant » malgré un pronostic présumé fatal dans le post-partum. 

Dans certains cas, le diagnostic n’a pas pu être établi de façon précise avant la nais- 
sance, même si le pronostic est certain. En post-natal, la démarche d'accompagnement se 
double alors d’une démarche diagnostique car il est capital pour l’avenir familial d’avoir 
pu identifier précisément les malformations et leur type de transmission éventuel. La 
question de récurrence potentielle se posera à un moment ou un autre (et souvent de 
manière très précoce pour les parents, même si elle n’est pas exprimée d'emblée). 

Dans d’autres cas, l'incertitude du pronostic nécessitera des investigations supplémen- 
taires post-natales avant de pouvoir, le cas échéant, faire envisager une prise en charge 
palliative Nouveau caryotype, IRM, voire dosages spécifiques seront ainsi réalisés en post- 
natal. Une fois les parents informés de toutes ces questions latentes, on pourra leur pro- 
poser une prise en charge de leur enfant qui laissera largement part à leur présence et 
à son confort. Après une évaluation clinique immédiate et rapide, on peut proposer la 
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mise en peau à peau, sans monitorage électronique, sans administration de collyres ni de 
vitamine K. La plupart des parents sont d’accord sur cette approche ; dans un deuxième 
temps l’enfant peut être mis en berceau auprès d’eux. L'aspect physique de l'enfant est 
souvent redouté par les parents, effrayés par les descriptions échographiques, même sils 
n’évoquent pas toujours ce sujet. Dans la majorité des cas, ils pourront être rassurés par 
le pédiatre, qui abordera ce temps de rencontre avec leur enfant. 

La prise en charge du confort, de la chaleur et de la propreté ne prêtent pas à dis- 
cussion, de même que la prise en charge médicamenteuse de la douleur si elle existe ; si 
l’on suspecte un inconfort majeur de l’enfant à la naissance (détresse respiratoire sévère), 
il y a lieu de s'interroger avec les parents sur la pertinence de la pose d’une voie veineuse 
pour administrer des antalgiques : cathéter veineux ou cathéter court ombilical en salle 
de naissance, autre voie veineuse plus tard ; il peut en découler un problème de locali- 
sation de l'enfant, le service de néonatalogie étant en général plus habitué à gérer une 
voie veineuse du nouveau-né au long court que les structures de maternité (11). Quant à 
l'alimentation, elle peut poser problème également si l’enfant ne tête pas ou ne déglutit 
pas : faut-il alors poser une sonde gastrique, voire une voie veineuse (13) ? Aborder ce 
genre de question permet d’accéder concrètement à la problématique de la limitation des 
traitements : la plupart des familles — et des équipes — fixent comme limites de ne pas 
s'engager dans la voie de la réanimation et des soins intensifs : tout ce qui est faisable en 
maternité ou en néonatalogie sera fait, mais s’il faut aller plus loin techniquement, on 
s'abstiendra. 

D’autres questions peuvent être soulevées par les parents au fil des entretiens succes- 
sifs (14), au fur et à mesure que la confiance s’installe entre les interlocuteurs et qu'ils les 
sentent prêts à les accompagner dans les moments les plus difficiles : comment prendre 
en charge les « gasps » en salle de naissance par exemple ? Les parents posent rarement 
la question spontanément mais les équipes, elles, abordent fréquemment le sujet car ce 
sont des manifestations qui peuvent être impressionnantes. Chacun doit savoir que cette 
manifestation du passage de la vie à la mort peut être très violente et peu sensible aux 
approches thérapeutiques ; parallèlement il est important que l’équipe et les parents 
sachent que l’on considère ces phénomènes comme probablement peu ou pas doulou- 
reux car ils surviennent dans une phase de coma hypercapnique terminal. Néanmoins, si 
les manifestations cliniques sont insupportables, le choix d’utiliser les antalgiques dans le 
doute et au bénéfice de l’enfant sera licite car plusieurs études montrent que le vécu des 
derniers instants de l'enfant s'inscrit pour toujours dans la mémoire parentale (15). La 
certitude qu'il n'a alors pas souffert les aidera dans leur travail de deuil. 

Il nest pas rare non plus que, la survie se prolongeant, les parents initialement 
demandeurs de soins palliatifs optent finalement pour une prise en charge plus active : 
c’est un scénario fréquent dans l’hypoplasie majeure du ventricule gauche lorsqu'un canal 
artériel persistant à permis la survie prolongée de l'enfant. Ces prises en charge tardives 
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interrogent alors les médecins sur l’éventualité d’une perte de chance pour l’enfant, allant 
à l'encontre de son « meilleur intérêt ». 


Le soutien psychologique 


En maternité, l'accompagnement de l’IMG est très encadré et proposé par les soi- 
gnants avec le meilleur ajustement possible aux demandes des couples. La réflexion 
qui s’est faite au fil du temps a permis d’aborder la question de la mort au cœur de la 
vie en salle de naissance. 

Aujourd’hui, de plus en plus, en cas de naissances extrêmement précoces (fausse 
couche tardive) des soins de confort sont proposés (peau à peau, ou la présence d’un 
soignant auprès du bébé) en attendant le décès. L’humanisation et le respect de ces 
fœtus (le changement dans la déclaration à l’État civil y a contribué) amènent à une 
prise en charge simple, intime et sensible de ces bébés en devenir auprès de leurs 
parents, ce qui fait bouger les mentalités des soignants et des parents qui n'auraient pu 
imaginer de vivre une expérience pareille. 

Cet accompagnement émotionnel permet de mieux répondre aux demandes éven- 
tuelles des couples mais aussi à s’ajuster au plus près à ce qu'ils ressentent, à contenir 
leurs angoisses et à dépasser leurs peurs. Ces nouvelles pratiques de soins palliatifs en 
maternité, et la nécessaire communication obstétrico-pédiatrique, permettent de mainte- 
nir une cohésion dans ce qui a pu être proposé aux parents par l’équipe pluridisciplinaire 
anténatale et qui sera relayée en post-natal. 

Tout au long de cette démarche le psychologue, ou le psychiatre, exerçant en mater- 
nité est disponible à chaque étape du cheminement des parents. Les couples font souvent 
des « allers-retours » dans leur réflexion et sont en grande détresse face à la perspective 
de la mort de leur enfant. Ils éprouvent des sentiments de dévalorisation, de perte de 
repères, de ne plus savoir « qui ils sont » ces affects sont d’une grande violence mêlés de 
honte et de culpabilité et doivent être contenus, compris et élaborés afin de les aider à 
reprendre confiance en eux et en l’équipe. Le travail du psychologue par son écoute spé- 
cifique, sans jugement, permet qu'ils puissent aller au bout de leur démarche. Petit à petit, 
ils seront à même d’exprimer ce qu'ils souhaitent et deviendront acteurs de la situation, 
ce qui contribue à une meilleure évolution par la suite. Ces différentes étapes demandent 
du temps, essentiel à l'élaboration psychique. Il est toujours possible de prendre du temps 
et de ne pas répondre à l’urgence liée à l’angoisse des parents. C’est bien sûr plus difficile 
dans les découvertes tardives d’anomalies ou d’accouchement dans l'urgence. Toutefois, 
la capacité à résister à l'urgence, en donnant du temps aux parents (et en s’en donnant 
à soi-même), quand elle est comprise et acceptée par les équipes, permet une meilleure 
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prise en charge, avec davantage d’écoute et de capacité à contenir l'angoisse envahissante 
de ces situations. À l'issue de ces diverses rencontres, correspondant à plusieurs étapes de 
réflexion, la demande s’affine et une alliance thérapeutique s’établie. La mise en commun 
avec l’équipe permet d’apporter un éclairage sur le vécu psychique de la famille ce qui 
facilite la construction du projet de soin. Cette disponibilité émotionnelle est éprouvante 
pour chacun que ce soit du côté des parents ou du côté des soignants. Chaque soignant, 
à sa place, en fonction de son âge et par le jeu des identifications éprouve des sentiments 
ambivalents, contradictoires et proches de ceux qu'éprouvent les parents. Le partage des 
expériences, les échanges et le récit de situations antérieures permettent une régulation, 
retrouver un équilibre et de restaurer les qualités empathiques. Cet équilibre permet de 
redonner une sécurité soignant-parents et la mise en place d’un entourage bienveillant, 
véritable prévention de l'effondrement psychique que les parents pourraient vivre. L'at- 
tention et l'ajustement particulier permettent d'élaborer le deuil inévitable face à la perte 
d’un enfant même si dans ces moments aussi précoces quelques parents veulent s’en 
protéger. Ils auront à vivre un véritable deuil mêlé à la blessure narcissique que représente 
la perte d’un enfant en devenir dans le processus de parentalité. Les sentiments de honte, 
de culpabilité, de remords, résonnant dans leur histoire personnelle seront pris en compte 
dans un suivi psychologique toujours proposé. 

À l'issue de ces diverses rencontres (correspondant à plusieurs étapes de réflexion), la 
démarche choisie conjointement s’élabore et s’affine, et elle est consignée dans le dossier 
qui sera accessible à tous le jour de l'accouchement. Des réunions de synthèse entre les 
divers protagonistes sont souhaitables pour qu’ils harmonisent leur discours, leur appro- 
che, leur projet de prise en charge. 

Il est bien évidemment impossible de répondre en anténatal de manière abstraite 
et tranchée à toutes ces questions car aucune réponse stéréotypée n'existe ; il faut 
évaluer dans chaque cas, avec les parents, ce qui est acceptable et rappeler que lon 
s’'adaptera le jour venu à l’état de l'enfant en respectant autant que faire se peu, et 
en restant dans la légalité, les souhaits parentaux. Il est probable que lanticipation 
permet aux parents d'accepter une conduite claire de limitation des traitements à la 
naissance, 
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Surveillance obstétricale 

et mode de naissance 

en cas de pathologie fœtale 
sans recours à l'interruption 
médicale de grossesse 


P. Deruelle, E. Clouqueur, M.-H. Depoortere, D. Thomas, J.-P. Dubos et T.Rakza 


Introduction 


Les progrès du dépistage anténatal, essentiellement les progrès de l'échographie 
fœtale, ont connu un développement extrêmement rapide ces dernières années per- 
mettant d'informer les couples sur l'enfant à venir et de dépister des malformations 
fœtales. En cas de « pathologie d’une particulière gravité », la loi française autorise 
l'interruption médicale de grossesse (IMG). 

Ces demandes traduisent l’évolution de notre société vers d'importantes transfor- 
mations des représentations sociales relatives au fœtus, à la normalité et au handicap. 
Néanmoins, certains couples, par ailleurs de plus en plus nombreux, pour des raisons 
religieuses, personnelles ou conjoncturelles (diagnostic tardif par exemple) ne souhaitent 
pas s'orienter vers une IMG (1). Cette démarche différente a amené les équipes périnata- 
les à organiser l'accompagnement de ces nouveau-nés sous forme de soins palliatifs tels 
qu’ils sont encadrés par la loi du 22 avril 2005 ! (voir les articles correspondants du CSP 
en annexe en fin d'ouvrage). 

Néanmoins, cette démarche d'accompagnement peut soulever plusieurs difficultés. 
L'une des principales réside dans l'élaboration d’un pronostic anténatal précis pouvant 





1 Loi du 22 avril 2005 relative aux droits des patients et à la fin de vie inscrite au Code de Santé 
publique article L1110-10. 
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rendre incertain, a fortiori à court terme, le caractère létal d’une pathologie fœtale (2-5). 
De plus, il peut exister une discordance entre la vision des couples qui, pour certains, 
imaginent un décès rapide, ce qui n’est pas toujours le cas ou espèrent, pour d’autres, 
plus ou moins consciemment, une erreur médicale (5). Ces incertitudes ou décalages 
sont sources de limites aux situations d'accompagnement pour les équipes médicales. Les 
conséquences de la décision parentale de soins palliatifs ou d'accompagnement impli- 
quent d'informer le couple des différentes évolutions possibles à chaque étape. Ainsi, 
pour l’équipe en charge de la grossesse, il est capital de discuter, de définir et d’anticiper 
les modalités de surveillance de la grossesse mais aussi le mode d’accouchement et la 
surveillance fœtale qui lui est habituellement associée. 


Aspects légaux et éthiques. 
De l'interruption médicale de grossesse 
aux soins palliatifs périnataux 


Malgré les progrès de la médecine fœtale, il persiste des cas où l’anomalie dont est por- 
teur le fœtus est létale ou telle qu'un handicap très sévère est à prévoir. Dans ces circons- 
tances où il existe une « forte probabilité que l’enfant à naître soit atteint d’une affection 
d’une particulière gravité ou reconnue comme incurable au moment du diagnostic », le 
recours à l'interruption médicale de grossesse reste, en France, possible sans qu'il existe 
de limite de terme. 

Les IMG représentent environ 12 % de la mortalité périnatale française, et l’on estime 
que leur nombre annuel se situe, en France, aux alentours de 6 000 (6). Les conditions 
autorisant l’avortement ont été fixées par le Code de la Santé publique (CSP), par les 
articles L162-1 à L162-13. L'interruption volontaire de grossesse est régie par les lois du 
17 janvier 1975 et du 31 décembre 1979. Ces mêmes lois sont applicables à l'interruption 
volontaire de grossesse pour motif thérapeutique (ITG), modifiées par la loi du 29 juillet 
1994, et régies par les alinéas 12 et 13 de l’article 162 du CSP : 

— art L. 162-12 : l'interruption volontaire d’une grossesse peut, à toute époque, être pra- 
tiquée si deux médecins attestent, après examen et discussion, que la poursuite de la 
grossesse met en péril grave la santé de la femme ou qu'il existe une forte probabilité 
que l'enfant à naître soit atteint d’une affection d’une particulière gravité reconnue 
comme incurable au moment du diagnostic ; 

— art. L. 162-13 : les dispositions des articles L 162-2 et L162-8 à L162-10 sont applicables 
à l'interruption volontaire de la grossesse pratiquée pour motif thérapeutique. 

Actuellement, dans la pratique médicale, le terme d’interruption « thérapeutique » 
de grossesse est de moins en moins utilisé : c’est l’IMG qui est retenue, soulignant 
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implicitement le rôle du médecin ou du problème médical dans la décision. Cepen- 
dant, d’après interprétation faite de la loi, en dernier ressort c’est la femme qui décide 
d'accepter ou de refuser une IMG. 


Dans certains cas, le choix de la future mère sera de conserver sa grossesse, de deman- 
der à la continuer alors que le fœtus est atteint « d’une affection d’une particulière gra- 
vité reconnue comme incurable au moment du diagnostic », d’accoucher à terme d’un 
enfant vivant et de l'accompagner durant sa vie, parfois très courte, et sa mort néonatale 
précoce, ou d’accueillir un enfant porteur d’un handicap possiblement très lourd. Res- 
pecter la décision de la mère en anténatal et en post-natal entraînera l’engagement de 
toute l’équipe d’obstétriciens et sages-femmes, de pédiatres, infirmières et puéricultrices, 
du psychologue ou psychiatre, du chirurgien, de l’anesthésiste. De telles situations sont 
parfois génératrices de désaccords (7). Elles soulèvent la discussion du droit à la vie et 
du droit à la mort du fœtus d’abord, du bébé ensuite. Elles font émerger des sentiments 
ambivalents parfois coupables pouvant être ressentis par tous aussi bien soignants que 
patients. 


Le choix de la femme ou du couple 


Après un diagnostic prénatal de malformation, la stratégie obstétricale et pédiatri- 
que ne peut pas être décidée sans l'adhésion des parents. Cependant, leur décision 
est influencée par la nature de l’information délivrée par les équipes médicales, et 
donc par la perception que celles-ci ont de la pathologie en cause. En revenant déli- 
catement sur la décision du couple, il est bien de percevoir comment celui-ci a été 
éclairé sur la pathologie de l’enfant et quels sont les motifs qui sous-tendent la déci- 
sion de poursuite de la grossesse : motifs religieux, éthiques, personnels, familiaux ou 
psychologiques. plusieurs raisons étant souvent intriquées. En aucun cas, l'attitude 
des parents n’est remise en question, mais la gravité de la situation semble imposer 
d’avoir établi un dialogue clair avec le couple. Quand et comment ont été données 
les informations initiales ? L'IMG a-t-elle été envisagée ? Les patientes sont informées 
que dans des cas similaires, une demande d’IMG aurait été acceptée par le Centre pluri- 
disciplinaire de diagnostic prénatal (CPDPN). 


Après avoir vérifié la caractère loyal et éclairé de l'information et la bonne compré- 
hension des conséquences anté- et post-natales de la décision d’accompagnement, il 
est alors primordial de respecter la décision du couple de poursuivre la grossesse, et 
de ne pas abandonner ces familles qui ont toujours un grand besoin d'encadrement 
médical et psychologique. 
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La poursuite de la grossesse 


Ces situations sont sources de nombreuses questions pour les équipes soignantes, 
soucieuses de respecter la décision des couples mais préoccupées du bien-être des 
femmes et du caractère éthique et raisonnable de ce choix. 


Le rôle des principaux intervenants 


Dans ce type de situation, le couple « obstétricien-pédiatre » apparaît comme capital, 
ils sont complémentaires en raison de leur culture médicale différente. L’obstétricien se 
doit d’être celui qui fera le lien avec le reste de l’équipe et qui sollicitera les différents 
intervenants. Il a un rôle central mais difficile car, dans le cadre de la prise en charge, il 
doit essayer de répondre aux souhaits du couple tout en protégeant la femme enceinte 
et respectant ce qui est acceptable pour l’équipe périnatale. Pour l’équipe obstétricale, 
comme pour les parents, le pédiatre représente l’avenir. Il explique et définit l’accompa- 
gnement post-natal. Il est le garant d’une prise en charge du nouveau-né sans obstination 
déraisonnable. 


La surveillance de la grossesse 


La surveillance médicale prénatale s'inscrit pleinement dans la démarche d’accompa- 
gnement et en est indissociable. Pour le ou les parents, elle apparaît souvent comme 
une manière de profiter de la présence de l’enfant in utero. Pour l’équipe obstétricale, 
cette surveillance met en balance d’une part, le respect du choix de l’accompagnement 
et, d'autre part, les limites de tolérance médicale visant à préserver la santé de la mère. 
Le type de pathologie influence indéniablement les modalités de déroulement de la 
grossesse et les complications susceptibles de survenir. Certaines pathologies —- comme 
l’hypoplasie majeure du cœur gauche - ne modifient pas l’évolution de la grossesse et 
peuvent alors bénéficier d’une surveillance habituelle. À l'inverse, d’autres malforma- 
tions peuvent être associées à la survenue de complications maternelles telles qu'un 
hydramnios sévère en cas d’atrésie de l’œsophage dans le cadre d’une trisomie 18 ou 
de pathologies neurologiques avec troubles de la déglutition. Ces complications et 
les soins qui en découlent — nécessité de devoir recourir à des ponctions répétées de 
liquide amniotique dans le cas de notre exemple — peuvent être vécus par les parents 
comme une agression du milieu médical en décalage avec la démarche choisie. Aïnsi, il 
apparaît important que l’obstétricien aborde ces éléments en fonction de la pathologie 
afin d'adapter la surveillance et d’anticiper les soins qui seront parfois nécessaires. En 
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cas de difficultés médicales ou de crainte de survenue d’une complication, au-delà des 
alternatives que sont l’IMG et l'accompagnement d’un enfant à terme, un déclenche- 
ment sans geste fœticide peut se discuter. Ce choix fait appel à la difficile définition de 
la limite de viabilité qui le distinguerait alors d’une IMG stricto sensu. De plus, il ajoute 
à la pathologie connue, la notion de prématurité qui impose plus encore une stricte 
définition du niveau de traitements qui seront proposés durant la période post-natale. 
Déroulement du travail et de l’accouchement 

La surveillance du travail doit être définie en détail et clairement notée dans le dos- 
sier obstétrical. En effet, c’est le plus souvent une équipe de garde — qui ne connaît pas 
nécessairement la patiente — qui va l’accueillir, et il semble inapproprié de définir dans 
l'urgence les modalités de prise en charge. Comme pour la surveillance prénatale, il est 
important que les discussions concernant l’accouchement puissent respecter le choix 
d'accompagnement sans augmenter le risque maternel. Elles doivent également intégrer 
les conséquences éventuelles sur les grossesses futures. L'enregistrement du rythme car- 
diaque fœtal (RCF) est souvent un point majeur de discussion. Quel est intérêt d’en- 
registrer le RCF alors que l’issue est supposée létale après la naissance ? Il peut parfois 
exister un décalage entre ce qui peut sembler acceptable pour les équipes obstétricales 
et les souhaits ou les perceptions éthiques du ou des parents, en particulier lorsqu'ils 
veulent la naissance d’un enfant vivant. Dans notre équipe, nous ne nous sommes 
pas fixés d’attitude systématique dans ces situations très particulières. Les modalités 
de surveillance au cours du travail sont expliquées aux parents puis discutées de façon 
multidisciplinaire en tenant compte des « souhaits » exprimés. 

Plus encore, faut-il réaliser une césarienne en cas d’anomalies du RCF au prix 
d’une augmentation de la mortalité et de la morbidité maternelle (augmentation des 
risques d’hémorragie, d'infection et de thrombose) ? Respecter la décision de la mère 
en anténatal comme en per partum entraînera l’engagement de toute l’équipe d’obs- 
tétriciens, sages-femmes et de l’anesthésiste. De telles situations sont parfois généra- 
trices de désaccords (7). Elles soulèvent la discussion du droit à la vie et du droit à la 
mort du fœtus. Elles font émerger des sentiments ambivalents pouvant être ressentis 
par tous aussi bien soignants que patients. Elles mettent en balance d’une part le 
respect des choix de la femme et les risques de complications potentiels d’un geste 
chirurgical qui peut sembler inutile dans cette situation. Ainsi, les attitudes divergent 
entre les équipes, parfois même entre praticiens d’une même maternité. Certains s’y 
refusent, principalement en raison des risques plus importants de la césarienne par 
rapport à l’accouchement par voie basse. D’autres acceptent l’idée de la réalisation 
de la césarienne pour raison fœtale, jugeant le droit d’une femme à accomplir son 
choix plus important que le risque théorique de complications. La décision devra 
tenir compte du type de pathologie fœtale et du désir de la femme après information 
éclairée. 
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Le cas particulier des grossesses gémellaires 


Les grossesses multiples posent des problèmes particuliers voire spécifiques. Alors que 
l’on sait que les réflexions, qu’elles soient techniques, personnelles ou éthiques sont 
déjà difficiles lorsqu'elles ne concernent qu’un seul nouveau-né, elles le sont indé- 
niablement plus lorsqu'il s’agit de jumeaux. En effet, tout geste anténatal pratiqué 
pour un seul des jumeaux peut en réalité mettre en danger les deux. S'il est possible 
d'envisager une interruption de grossesse de façon sélective, ce geste doit tenir compte 
de la chorionicité, de la position du placenta et comporte un taux de complications 
(avortement spontané précoce ou de rupture prématurée des membranes) incompres- 
sible. En cas de grossesse monochoriale, l'IMG sélective par injection dans le cordon 
du jumeau atteint ne peut être réalisée sans danger pour le jumeau sain, il est alors 
nécessaire de recourir à un geste d’électrocoagulation du cordon plus difficile techni- 
quement. Dans d’autres cas, où l'interruption sélective serait possible techniquement, 
la mère peut avoir des difficultés à envisager la poursuite d’une grossesse avec un 
enfant mort in utero. 

La possibilité de pouvoir accueillir les deux bébés vivants, ne serait-ce que quelques 
minutes ou heures, peut être un soulagement pour les parents qui le demandent. Cela leur 
permet de les voir tous les deux vivants ensemble parce qu'ils ont été attendus ensemble 
tout le temps de la grossesse. Ils savent néanmoins que l’évolution post-natale de ces 
enfants sera différente, mais il est important pour eux de pouvoir envisager de rencontrer 
leurs enfants en vie. Cela leur permet un véritable accompagnement (temps partagé) et 
de ne pas avoir le sentiment de l’« abandonner » alors qu'ils vont par la suite rester avec 
le seul jumeau « survivant ». Ceci peut leur permettre, par la suite, de lui parler de son 
jumeau qu'ils auront accompagné dans la dignité et le respect de sa vie brève comme 
un enfant à part entière et de lui faire part, plus tard, de l'endroit où il se trouve, étape 
permettant pour certains la mise en place de rituels. Cela contribuera au travail de deuil, 
long et difficile, de ces grossesses gémellaires interrompues. 

Les sentiments ambivalents et souvent contradictoires sont encore plus marqués dans 
le cas des jumeaux car ils sont réellement ancrés dans la réalité de l’accueil d’un enfant 
qui va bien et d’un enfant dont l’avenir est inévitablement compromis. Il ne faut pas 
occulter ces difficultés, en particulier pour la mère partagée entre la joie de la maternité 
et la tristesse. Il peut être alors difficile pour l’un ou les deux parents de s'investir de 
façon équivalente auprès des deux nouveau-nés. Ce traumatisme peut être accentué par 
la séparation lorsqu'il est impossible de garder les deux jumeaux ensemble ou lorsque la 
prise en charge se prolonge au-delà de ce qui avait été prévu ou imaginé par les parents 
— mais c’est aussi le cas pour un enfant unique. Ces situations sont aussi très éprouvantes 
pour les soignants et demandent un véritable soutien de l’équipe qui pourra à son tour 
créer un entourage sécurisant pour les parents. 
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L'expérience de l'accompagnement 


Ces considérations théoriques ne peuvent à elles seules faire la synthèse des situa- 
tions d'accompagnement issues du diagnostic prénatal car elles sont extrêmement 
diverses et dépendantes de la sensibilité et de l’histoire des soignants mais aussi du 
couple dont ils ont la charge. Ainsi, au-delà de la théorie et afin d’essayer de mieux 
comprendre la manière dont ses situations sont gérées en pratique, il nous parais- 
sait important de proposer une analyse des modalités de surveillance au cours de la 
grossesse et du déroulement du travail et de l'accouchement pour une population de 
patiente ayant souhaité un accompagnement périnatal comme alternative à IMG en 
cas de pathologie fœtale grave ou létale. 

Nous avons réalisé une étude rétrospective du 1” janvier 2005 au 31 décembre 
2007. Les patientes retenues étaient celles qui ont envisagé de poursuivre leur gros- 
sesse alors qu'une IMG était jugée recevable par le CPDPN compte tenu de la sévérité 
de la pathologie fœtale. Trente-huit patientes ont été incluses dans cette étude, onze 
patientes (29,0 %) présentaient une pathologie jugée comme létale avec certitude. 

Dans cette courte série, nous avons pu observer que ces grossesses ont bénéficié 
d’une surveillance renforcée avec un nombre plus élevé de consultations, d’échographies 
et d'examens complémentaires. Cette surveillance peut se justifier par un risque accru de 
complications en lien avec la pathologie fœtale initiale. L'analyse a posteriori de ces dos- 
siers a principalement montré un manque de retranscription des informations. Le détail 
des choix de prise en charge n’était que rarement explicité dans le dossier. Il n’y avait pas 
de traces des discussions d'équipe ou avec le couple concernant les modalités de prise 
en charge de la grossesse, ce qui peut expliquer que nous n’ayons pas retrouvé la notion 
de proposition de recours à une prise en charge psychologique. De même, et il s’agit 
d’un point pouvant mettre en difficulté les équipes soignantes, les choix concernant la 
surveillance du travail et de l’accouchement ainsi que la prise en charge post-natal n’était 
pas clairement notés même s’ils avaient été abordés avec le couple. 

À partir de ces données, il nous est apparu capital dans ces situations que les souhaits 
des parents aient été préalablement discutés avec les membres de l’équipe de diagnostic 
anténatal, en particulier les obstétriciens et les pédiatres et consignés de façon claire dans 
le dossier médical afin qu’il existe une cohérence entre les prises en charge anté-, per- 
et post-natales. De plus, l'accompagnement de ces couples et de ces enfants interroge 
souvent nos équipes plus rompues à la prise en charge des interruptions médicales de 
grossesse et parfois désarçonnées devant le choix fait par ces couples. Cette situation, 
même rare, sera d'autant mieux acceptée et vécue par les parents et par les soignants 
qu’elle est anticipée et que les équipes sont préparées à leur prise en charge. Dans ce 
but, nous avons souhaité d’une part mettre au point une fiche à insérer dans le dossier 
médical rassemblant l’ensemble des informations discutées avec les parents pendant la 
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période anténatale et précisant les souhaits de ceux-ci pour l’accompagnement de leur 
enfant depuis sa naissance jusqu'à son décès et, d'autre part, un livret destiné au person- 
nel soignant (équipe médicale et paramédicale) donnant quelques clés pour soutenir ces 
couples et ces enfants. 

La fiche a pour but à la fois d'évoquer avec les parents en anténatal les situations 
qu'ils vont être amenés à vivre avec leur enfant malade afin qu'ils puissent faire un choix 
« éclairé », et de permettre à l’équipe qui prendra en charge la naissance de l'enfant, de 
le faire avec le plus de sérénité possible, sans devoir prendre des décisions difficiles dans 
l'urgence. La fiche ne sera pas obligatoirement remplie de manière exhaustive mais la 
parcourir permet de s'assurer que l’on a abordé autant que faire se peut l’ensemble des 
situations auxquelles seront confrontés les parents du nouveau-né atteint d’une patho- 
logie létale. Enfin, il ne s’agit en aucun cas d’un contrat passé entre l’équipe de soins et 
les parents, ceux-ci pouvant à tout moment modifier leurs souhaits quant à la prise en 
charge de leur enfant. L'équipe doit être tolérante face à ces changements d’attitude. 

La première partie de la fiche peut être consacrée aux éléments administratifs et 
médicaux permettant de situer le couple dans le parcours de soins. Il s’agit de l’iden- 
tification du couple, des médecins référents au CPDPN et des correspondants princi- 
paux (obstétricien d’origine et médecin traitant). Il est important d’associer d'emblée à 
la prise en charge les interlocuteurs extérieurs au CPDPN qui resteront en contact avec 
la patiente après cette naissance. Ceci participe à la cohésion du système de soins dans la 
prise en charge de ces couples. Vient ensuite l'identification de la pathologie et la liste des 
examens diagnostiques effectués. Certains gestes ont pu être proposés mais refusés par 
les parents. Dans ce cas, il peut être utile d’en indiquer la raison (désir d'éviter tout geste 
invasif, désir d'éviter des gestes pouvant faire courir un risque au jumeau dans le cadre 
d’une grossesse gémellaire). La partie consacrée aux consultations anténatales permet de 
donner accès à tous aux informations qui ont été données par les différents interve- 
nants (obstétricien, généticien, pédiatre, spécialiste d’organe), le pronostic annoncé et la 
prise en charge envisagée avec les parents. Le choix de l'accompagnement et du passage 
en soins palliatifs néonatals peut parfois résulter de motivations religieuses ou psycho- 
logiques, de doutes sur le diagnostic et le pronostic, qui ne seront totalement levés qu'à la 
naissance de l’enfant. Il peut aussi résulter de contraintes médicales (grossesse gémellaire 
dont seul un fœtus est malade, les parents ne voulant pas prendre le risque d’une inter- 
ruption sélective de grossesse pour le fœtus sain). Expliciter la motivation du choix des 
parents facilite l'adhésion de l’équipe au projet de soins. En effet, même si c’est le rôle 
de chacun dans de telles situations, il peut parfois être difficile d’exprimer son empathie 
à un couple dont non seulement on ne partage pas la décision mais dont en plus on ne 
comprend pas le choix. 

Pour que l’équipe de garde ne soit pas déroutée au moment de prendre en charge 
la parturiente, il importe d’avoir clairement anticipé avec le couple les interventions 
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préalables (comme la ponction d’une hydrocéphalie par exemple), les modalités de sur- 
veillance du travail et d’accueil de l'enfant. L'ensemble de ces informations est colligé 
dans la fiche de recueil. Encore une fois, il faut être ouvert aux éventuels changements 
d'avis exprimés par les parents. Enfin, il peut être utile de rappeler aux parents la néces- 
sité d’une préparation psychologique de la fratrie préalable à l’arrivée du nouveau-né. 
Cette préparation consiste notamment à décrire de façon la plus concrète possible la réa- 
lité de la mort imminente de l'enfant, ceci dans un langage simple, en fonction du niveau 
de développement de chacun des enfants. Les émotions vécues par les parents doivent 
être nommées, afin d’apaiser les enfants et les autoriser également à exprimer les leurs. 
Par ailleurs, il est bon de rassurer la fratrie qu’ils ne sont aucunement responsables de ce 
qui arrive, et de les rassurer également quant à leur propre intégrité physique et celle des 
parents afin de diminuer les angoisses associées à la maladie et la mort. 

L'objectif du livret est de familiariser l’ensemble des intervenants médicaux et para- 
médicaux à ces situations, de les sensibiliser non seulement à l’importance de l’antici- 
pation des décisions médicales mais paradoxalement aussi à l’adaptabilité dont il faut 
savoir faire preuve, et à la prise en charge psychologique de ces couples. Le livret donne 
quelques repères dans la prise en charge des nouveau-nés atteints d’une pathologie létale 
et de leurs parents. Il accompagne, explique et complète la fiche de recueil des souhaits 
parentaux qui est jointe au dossier médical. 

La prise en charge de ces situations difficiles met à rude épreuve les équipes médi- 
cales et paramédicales, parfois bousculées dans leurs propres convictions. Une réflexion 
écrite, disponible dans les différents secteurs de la maternité amenés à s’occuper de ces 
couples et de ces nouveau-nés permet d’une part de donner quelques clés pour aborder 
ces patients et d’autre part de souligner la cohérence des soins apportés qui, même s'ils 
diffèrent énormément d’une situation à l’autre selon le choix fait par les parents, gar- 
dent un même objectif : traverser cette épreuve sans déclencher une situation de deuil 
pathologique et en respectant la dignité et le bien-être du fœtus ou du nouveau-né. Il est 
important que les soignants restent porteurs d’une éthique, qui est confortée par les dif- 
férents textes législatifs (loi sur IMG, loi Léonetti). Enfin, nous insistons sur la nécessité 
de prendre le temps de reparler à distance de ces situations en équipe, chacun pouvant 
alors évoquer les éventuelles difficultés rencontrées. En effet, l’anticipation et l’informa- 
tion apportée aux parents ne permettent pas toujours d'éviter l'épuisement de ceux-ci 
face à la maladie de leur enfant lorsque la vie se prolonge parfois plusieurs semaines 
voire plusieurs mois. Les parents peuvent parfois « abandonner » leur enfant à l'hôpital 
ou exprimer une demande d’euthanasie active (non autorisée par la loi française). 
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Conclusion 


La décision de poursuivre la grossesse en cas de pathologie fœtale sans pouvant jus- 
tifier d’une interruption médicale de grossesse est une situation particulière de plus 
en plus fréquente en médecine fœtale. Elle a un lourd retentissement psychologique. 
La difficulté majeure pour l’équipe pluridisciplinaire est d'accompagner la mère dans 
son choix. 

Lorsque ce choix est fait, il n'existe pas de règles préétablies mais il est indispensable 
d'anticiper et de discuter progressivement chaque étape de la prise en charge anténatale et 
péripartum en mettant en avant la volonté de respecter le choix d’accompagnement sans 
entraver la santé maternelle. L'accompagnement de ces couples implique de notre part 
une parfaite acceptation de leur choix mais, au-delà, une anticipation des conséquences 
en termes de prise en charge de la mère, du nouveau-né et parfois de l’enfant à venir. 
Cette anticipation doit faire une large part à la discussion multidisciplinaire impliquant 
les obstétriciens, pédiatres, réanimateurs, chirurgiens. Il ne faut cependant pas occulter 
les difficultés liées à ce choix. Les parents devront en effet faire preuve de courage et de 
détermination pour affronter la mort de leur enfant. Il est également difficile pour les 
équipes soignantes d’accueillir un enfant destiné à mourir et de soutenir les parents dans 
leur détresse, surtout lorsque la vie de l’enfant se prolonge et que survient l’épuisement 
parental. 


Références 


1. McCoyd JL (2007) Pregnancy interrupted: loss of a desired pregnancy after diagnosis of 
fetal anomaly. J Psychosom Obstet Gynaecol 28: 37-48 

2. Catlin A, Carter B (2002) Creation of a neonatal end-of-life palliative care protocol. 
J Perinatol 22: 184-95 

3. Leuthner SR (2004) Fetal palliative care. Clin Perinatol 31: 649-65 

4. Leuthner SR (2004) Palliative care of the infant with lethal anomalies. Pediatr Clin North 
Am 51: 747-59 

5. Munson D, Leuthner SR (2007) Palliative care for the family carrying a fetus with a life- 
limiting diagnosis. Pediatr Clin North Am 54: 787-98 

6. Rossier C, Pirus C (2007) Évolution du nombre d’interruptions de grossesse en France 
entre 1976 et 2002. Population 57-90 

7. Vial M, Boithias C, Audibert F ef al. (2002) Accompagnement au décès postnatal dans le 
cadre de l'interruption tardive de grossesse. J Gynecol Obstet Biol Reprod (Paris) 31: 2S98- 
102 


Naissances aux limites de la viabilité : 
place des soins palliatifs 


L.Boujenah-Truong, C. Farnoux, M. Rajguru et G.Moriette 


La mortalité des nouveau-nés, extrêmes prématurés, c’est-à-dire nés avant 28 semaines 
d'aménorrhée (SA), a considérablement diminué ces vingt dernières années. Cependant, 
des décès continuent de survenir assez fréquemment dans les services de réanimation 
néonatale et en salle de naissance, en particulier aux âges gestationnels les plus bas (entre 
24 et 26 SA). Bien que leur naissance date de quelques minutes à peine, il n’y a pas de rai- 
son que ces nouveau-nés très immatures ne puissent pas bénéficier, comme tout patient 
en fin de vie, d’une prise en charge dite « palliative », c’est-à-dire de soins visant avant 
tout leur confort et non leur survie, afin de les accompagner jusqu'au décès. 


Le concept de soins palliatifs destinés au nouveau-né extrême prématuré, dès la 
naissance ou en service de réanimation, est apparu très récemment dans notre pays, de 
même que la réflexion sur des protocoles concernant ces soins. C’est la conséquence de 
la remise en question du principe de « réanimation d’attente » appliqué aux naissances 
les plus prématurées. La « réanimation d’attente » consiste à réanimer à la naissance, au 
nom d’un « a priori de vie », même en cas de naissance à l’extrême limite de la viabilité, 
et à réfléchir dans un deuxième temps à la légitimité de poursuivre ou non ces soins de 
réanimation. Après mise en route de ces soins de réanimation, la survenue de compli- 
cations néonatales sévères associées à une très forte probabilité de lourdes séquelles en 
cas de survie a pu faire proposer des « arrêts de vie » (1), c’est-à-dire la réalisation de 
thérapeutiques ayant pour but de provoquer le décès, dans les situations où la survie du 
nouveau-né ne dépend plus des soins de réanimation. La loi de 2005 relative aux droits 
des malades et à la fin de vie (2) (voir les articles correspondants du Code de la Santé 
publique en annexes en fin d'ouvrage) est venue modifier la réflexion et le débat sur ces 
questions, dans la mesure où elle a bien précisé que « l’arrêt de vie » est illégal, alors 
que la non-initiation de soins visant la survie à la naissance, et le recours alternatif à des 
soins palliatifs sont permis, dans des conditions précises. 
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Nous verrons quelles sont les différentes étapes essentielles à la mise en pratique de 
ce type de soins, en particulier dès la salle de naissance, et les bénéfices attendus pour le 
nouveau-né, ses parents, ainsi que les soignants eux-mêmes. Nous verrons également les 
difficultés et les enjeux éthiques que cette évolution peut engendrer. 


Soins palliatifs et prématurité extrême 


Limites de viabilité et réanimation d'attente 


La limite de la viabilité fixée par POMS (3) est une naissance avant 22 semaines d’amé- 
norrhée ou un poids inférieur à 500 g. Cette limite légale ne correspond pas à une réelle 
limite de prise en charge : les chances de survie pour des naissances à 22 et 23 SA sont 
très faibles tandis qu'il est possible de faire survivre un enfant dont le poids de naissance 
est inférieur à 500 g. Les différents pays développés ont fait des choix différents quant aux 
limites de prise en charge. Il existe un clivage entre ceux pour qui le caractère sacré de la 
vie est l’argument essentiel et d’autres qui estiment devoir étudier le rapport « bénéfice- 
charge » (4) avant de prendre une décision. En France, le choix a été fait jusque-là de ne 
pas proposer en général de soins de réanimation avant 24 SA (sauf en cas de doute sur 
le terme), compte tenu du risque de décès très élevé et du pronostic à long terme extré- 
mement péjoratif. C’est pourquoi, en cas de naissance vivante avant 24 SA, il est légitime 
de proposer des soins type palliatifs visant le confort du bébé jusqu'à ce que survienne 
son décès, inéluctable à ce terme. Ces soins palliatifs peuvent également concerner des 
naissances vivantes avant 22 SA : en effet, même si à ce terme l'enfant est dit « non 
viable » et que seul un acte d’« enfant né sans vie » peut être délivré (et non un acte de 
naissance), des signes de vie peuvent amener les soignants à apporter des soins au bébé. 

À partir de 24 SA, et jusqu'à 25 voire 26 SA, la situation n’est plus la même car le 
taux de survie augmente, même si les risques de complications et/ou décès restent éle- 
vés. La grande incertitude quant au pronostic de ces enfants a longtemps conduit les 
équipes de néonatalogie à appliquer le principe de « réanimation d’attente », c’est-à-dire 
réanimer à la naissance (la salle de naissance étant un lieu peu propice aux décisions) 
puis se laisser le temps nécessaire à l’établissement de données permettant d’envisager 
des décisions de poursuite, de limitation ou d’arrêt des traitements. Les premiers jours 
et premières semaines de vie peuvent en effet donner lieu à l’élaboration de diagnos- 
tic et plus encore de pronostic face à la survenue de certaines complications, notam- 
ment neurologiques. Cette position est défendue également par de nombreux pédiatres 
aux Pays-Bas et se résume ainsi : « Agir d’abord, penser après » (5). Cette attitude peut 
conduire à des situations difficiles, notamment lorsqu'un diagnostic de complication 
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grave compromettant la qualité de vie future de l'enfant est porté alors que ce dernier 
ne dépend plus de soins de support vital. Face à ce type de situation, les équipes médi- 
cales se sont longtemps donné le droit, de façon transgressive, de mettre fin à ce qu’el- 
les avaient commenté, en réalisant parfois des « arrêts médicalisés de vie ». Le pédiatre 
pouvait « revenir en arrière » sur sa prise en charge initiale puisqu'il était « responsable » 
de la survie de l'enfant et donc des complications liées à cette survie. Les néonatalogistes 
français réfléchissent depuis de nombreuses années à ces questions. Ce questionnement a 
été pour la première fois formalisé et publié dans un numéro spécial des Archives françai- 
ses de pédiatrie en 1986, intitulé « Éthique et réanimation du nouveau-né et de l'enfant » 
(6). Par la suite, de nombreux travaux ont permis de faire évoluer et d’affiner la réflexion, 
la Fédération nationale des pédiatres néonatalogistes (FNPN) considérant qu'il entrait 
dans ses attributions de fournir à ses membres des lignes générales de conduite dans ce 
type de questions délicates et controversées. 


C’est dans ce contexte que la Commission éthique de la ENPN a rédigé un document, 
publié en 2001, ayant pour objectif de fournir aux soignants des recommandations géné- 
rales pour l’abstention, la limitation, l'arrêt de vie en période périnatale (1). Parmi les 
différents points abordés, les auteurs rappellent que « les procédures d'élaboration et de 
prise de décision ne sont ni accessoires, ni secondaires. Elles conditionnent la possible 
justification et légitimation des décisions prises ». On peut cependant observer que le 
respect d’une procédure ne saurait à lui seul légitimer une décision « d'arrêt de vie », 
c'est-à-dire d’euthanasie. Une telle décision, dont le caractère transgressif est à souligner, 
ne pourrait en conséquence qu'être absolument exceptionnelle. C’est ainsi qu'envisageant 
le cas d’un nouveau-né porteur de lésions cérébrales sévères et ayant acquis autonomie 
respiratoire, le Comité consultatif national d'éthique, considère, dans son avis 65 (7), 
qu'une décision d’arrêt actif de la vie demeure une « transgression de la loi imprescrip- 
tible du respect de la vie ». De plus, dans la situation particulière de la salle de naissance, 
qui est « un lieu peu approprié pour la résolution de dilemmes éthiques » (1), il est dit 
que le principe de réanimation d’attente doit être respecté : aux limites de la viabilité, 
« Papplication d’une réanimation d’attente, suivie le cas échéant d’une décision de limi- 
tation ou de cessation thérapeutique est la conduite pertinente à l’échelon individuel » 
(7). Cependant, le débat éthique a connu au cours des dix dernières années d’importan- 
tes évolutions, qui ont amené la Société française de néonatologie (SEN), héritière de la 
FNPN, à considérer une reprise de la réflexion éthique. 


Évolutions récentes 


Des évolutions récentes concernent les résultats de la prise en charge des extrêmes 
prématurés, l’aspect juridique, et la place des parents. Ce dernier aspect sera envisagé 
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plus loin. Ces évolutions ont conduit les néonatalogistes à remettre en question le 
principe de réanimation d’attente et la conduite du processus décisionnel vis-à-vis des 
limitations/abstentions de traitements curatifs. 


Résultats des études de suivi des anciens prématurés 

Ces études (8, 9), qui n'avaient pas pour vocation de définir une limite de prise en 
charge pour les extrêmes prématurés, ont cependant fait réfléchir sur les pratiques. 
Rappelons qu'il s’agit d’études en population, portant sur la totalité de la population 
d’une région ou d’un pays (y compris dans des centres non spécialisés dans la prise 
en charge de l’extrême prématurité) : la mortalité et la morbidité sont plus élevées 
que dans des études hospitalières du fait d’une prise en charge globalement moins 
bonne que dans les centres spécialisés. Ces résultats sont donc à interpréter avec 
prudence. Ils tendent à montrer que le devenir global, tant sur le plan des capacités 
motrices qu'intellectuelles, des enfants nés entre 24 SA et 25 SA + 6 j n’est pas bon, et 
qu’il est moins bon à 24 SA qu'à 25 SA. 

Cependant, d’autres études (4) ont montré que l’âge gestationnel n’était pas un cri- 
tère suffisant pour établir un pronostic à long terme. D’autres facteurs interviennent : 
l'utilisation d’une corticothérapie maturative en anténatal, le caractère monofætal de 
la grossesse, le sexe féminin et le poids de naissance plus élevé (de 100 g en 100 g) 
sont des caractéristiques associées à une réduction du risque de décès, ou du risque 
de décès ou de déficit neurodéveloppemental à l’âge de 18 mois. On sait également 
que la naissance en centre spécialisé (centre type 3), l’utilisation adéquate du sur- 
factant exogène, et un environnement familial favorable ont un impact positif sur le 
développement de l'enfant à long terme. À l’inverse, une naissance dans un contexte 
inflammatoire (choriamniotite), la survenue d’une dysplasie bronchopulmonaire, la 
ligature chirurgicale du canal artériel, un faible niveau socio-économique sont des 
facteurs péjoratifs pour le développement. 

Les résultats de ces différentes études et l’expérience clinique ont amené à iden- 
tifier une « zone grise », correspondant à la période de la gestation pendant laquelle, 
en cas de naissance, l'incertitude pronostique et donc l'incertitude quant à la bonne 
attitude thérapeutique à adopter est particulièrement grande. Un travail récent (10) 
indique qu'en France, actuellement, la « zone grise » commence à 24 SA + 0 j et se 
termine à 25 SA + 6j. 

L'analyse individuelle de chaque cas, appuyée sur ces connaissances générales, 
permet, dès la période anténatale, l'établissement d’un pronostic (dans le cas où la 
naissance survient effectivement dans les 3 à 4 jours qui suivent). Par exemple, en 
cas de rupture prématurée des membranes à 24 SA + 1 j avec chorioamniotite, chez 
un fœtus de sexe masculin présentant un retard de croissance, et en l'absence de 
corticothérapie maturative, le pronostic est défavorable même si adaptation à la vie 
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extra-utérine de l’enfant se révèle bonne. Le concept de réanimation d'attente n’est 
pas pertinent dans ce cas. En effet, la bonne adaptation à la naissance ne requiert pas 
de « réanimation » au sens strict, et, ultérieurement, l’absence d'anomalies majeures 
de l'imagerie cérébrale ne permettra pas de prédire une évolution favorable à long 
terme. Seule la survenue de graves lésions cérébrales détectées par l'imagerie, relati- 


vement rare, ferait prendre sens à cette « réanimation d'attente », en permettant une 
décision d’arrêt des soins de réanimation et de recours aux soins palliatifs. 


Évolution de la législation 

La loi du 4 mars 2002 (11) affirme le droit des patients à une information claire, loyale, 
appropriée, avec une transparence des décisions inscrites au dossier médical. Les 
modalités de cette information dans le contexte précis du soin périnatal sont crucia- 
les. Elles ont été l’objet d’une réflexion importante des professionnels (12), qui souhai- 
tent permettre aux parents de se positionner comme partenaires des décisions. Ainsi, 
‘évolution se fait-elle, conformément à la loi, vers une décision médicale partagée, 
incluant la possibilité, examinée ci-après, de redéfinir le cas échéant le projet de soins, 
pour le centrer non plus sur le traitement curatif, mais sur le confort de l’enfant. 

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie (2), dite 
« Léonetti » prévoit que « les actes qui paraissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant 
d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie peuvent être suspendus ou ne pas 
être entrepris ». Elle offre un cadre légal aux pratiques en fin de vie. L'équipe médicale 
a le droit, dans des situations correspondant à une obstination déraisonnable, de limi- 
ter, ne pas entreprendre ou arrêter tout traitement, y compris un traitement de sup- 
port vital. Pour cela, certaines conditions doivent être remplies : procédure collégiale 
avec avis pris auprès d’un médecin consultant extérieur, information de la famille (ou 
titulaires de l'autorité parentale) et inscription dans le dossier médical. Par ailleurs, 
cette loi admet la notion du « double effet », c’est-à-dire la possibilité qu'un médica- 
ment prescrit à visée antalgique puisse accélérer la survenue du décès par ses effets 
secondaires. Elle s’oppose à l’« arrêt de vie médicalisé », précédemment évoqué. Elle 
stipule en effet qu'en cas d’obstination devenue déraisonnable, l'alternative aux soins 
de réanimation, qui visaient à la survie du patient, est le recours aux soins palliatifs. 
Ces derniers sont des soins actifs, prenant largement en compte la souffrance sous 
tous ses aspects, visant avant tout à soulager. La loi offre aux parents une place dans 
l'accompagnement de la fin de vie de leur enfant lors de la mise en place de soins 
palliatifs. 

La réflexion sur l'application de la loi de 2005 aux nouveau-nés conduit à plusieurs 
observations. La prise en charge en salle de naissance de certains nouveau-nés extrême- 
ment prématurés (naissance en début de « zone grise ») peut parfois correspondre à une 
obstination déraisonnable. Ainsi, dans l'exemple sus-cité (garçon né à 24 SA + I j, pesant 
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550 g à la naissance, avec éléments péjoratifs surajoutés), les soins initiaux visant la survie 
(intubation, surfactant prophylactique, PEP, admission immédiate en service de réanima- 
tion, etc.) constituent une obstination, dont le caractère raisonnable ou non est très diffi- 
cile à déterminer. La bonne adaptation de l’enfant à la vie extra-utérine n'exclut en rien la 
notion d’obstination, puisque la survie éventuelle de cet extrême prématuré, dépendra de 
soins de réanimation-soins intensifs (assistance ventilatoire et nutritionnelle, etc.). Dans 
cette situation de doute sur le caractère raisonnable ou non de l’obstination thérapeu- 
tique, la contribution des parents à la prise de décision est essentielle. Elle requiert une 
information loyale et claire, et une concertation étroite avec les futurs parents. Dans le 
cas où des parents, correctement informés expriment un souhait clair en défaveur de 
l'institution de soins visant la survie de leur enfant, l'orientation vers un projet de soins 
palliatifs, visant avant tout le confort du nouveau-né, doit leur être proposée. 


Naissances extrêmement prématurées : 
attitudes possibles 


Avant et à la naissance 


Comme nous venons de le voir, des soins palliatifs à la naissance concernent : 

— les naissances avant 24 SA, en particulier entre 22 SA et 23 SA + 6 j (dans la mesure 
où l'évaluation du terme est fiable) ; 

— certaines naissances entre 24 SA et 25 SA + 6 j (naissances en « zone grise »), suivant 
les données obstétricales et les données de l'entretien avec les parents. 

Concernant la situation de la naissance en zone grise, où l’incertitude pronostique 
est majeure, il faut cependant savoir distinguer les naissances au début de la 24° semaine 
de gestation (incertitude maximale) de celles à la fin de la 25°. De plus, comme nous 
l'avons dit ci-dessus, l’âge gestationnel n’est pas le seul critère pronostique. Autrement 
dit, le pronostic d’une fille, eutrophe, née à 25 SA + 5 j après corticothérapie maturative 
est bien meilleur que celui d’un garçon de 550 g né à 24 SA dans un contexte de cho- 
rioamniotite et sans corticoïdes. En conséquence, afin d’avoir une attitude aussi prudente, 
individualisée et humaine que possible, on peut proposer le schéma suivant : 

— en cas d'accouchement entre 24 SA + 0 j et 24 SA + 6 j, la prise en charge palliative 
est offerte comme une possibilité aux parents, sans que l’association de facteurs poten- 
tiellement aggravants de l’extrême prématurité soit nécessaire (RCIU, chorioamniotite, 
absence de corticothérapie anténatale, etc.), et cela même en cas de bonne adaptation 
initiale à la naissance (décision prénatale « définitive ») ; 
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— en cas d'accouchement entre 25 SA + 0 j et 25 SA + 6 j, une décision prénatale défini- 
tive de prise en charge palliative n’est proposée aux parents qu’en présence de facteurs 
d’aggravation du pronostic. En l’absence de facteurs aggravants, on écoute le souhait 
des parents et on s’efforce d’en tenir compte selon l’état du bébé à la naissance. Si les 
parents souhaitent une réanimation et que le bébé s’adapte mal à la naissance, on peut 
proposer des paliers de prise en charge, comme par exemple l'exclusion d'utilisation du 
massage cardiaque et de l’adrénaline : la nécessité d’y recourir peut apparaître comme 
une limite à ne pas franchir et comme l'indication à choisir des soins de confort et 
non plus des soins de survie. 

Dans les situations inopinées, lorsque aucune discussion anténatale n’a pu se tenir 
avec les parents, ou lors de non-adhésion des parents à une proposition de soins pal- 
liatifs (< 25 SA), il peut être nécessaire d’envisager une réanimation d’attente « raison- 
nable », adaptée à la vitalité de l'enfant à la naissance. En cas d’échec de celle-ci, on 
expliquera aux parents que la survie de l’enfant n’a pas pu être obtenue. Cet échec des 
tentatives de réanimation est très logiquement beaucoup plus facile à accepter pour les 
parents qu’un refus d'effectuer des gestes de réanimation, décidé a priori contre leur 
avis. Ces situations extrêmement difficiles relèvent bien entendu d’une décision au « cas 
par cas ». 


Décisions de limitations et/ou arrêt des soins 
visant la survie dans les unités de réanimation néonatales 


Cette situation complètement différente ne sera pas développée en détail dans ce chapi- 
tre. Cela reste néanmoins un autre mode d’entrée dans une décision de soins palliatifs, 
dans le cas où des thérapeutiques de réanimation apparaissent comme des soins dispro- 
portionnés par rapport à l’état actuel du bébé et à son pronostic à long terme. Cette 
situation concerne tous les nouveau-nés, et non l’extrême prématuré spécifiquement. 

Précisons simplement un point. Le nouveau-né extrême prématuré n’a aucune auto- 
nomie sur le plan respiratoire et alimentaire. Autrement dit, une décision d'arrêt de 
support ventilatoire ou de nutrition entérale par sonde gastrique (décision qui, chez un 
nouveau-né à terme, n’entraîne pas nécessairement la survenue du décès de l'enfant) 
entraînera de façon inéluctable la mort du nouveau-né. Ainsi, dans cette situation, l'arrêt 
de lobstination passant par l’arrêt de toute technique médicale (y compris la sonde gas- 
trique) entraînera nécessairement le décès du nouveau-né. Certes, la loi autorise mais 
cette pratique reste particulièrement difficile à accepter et à faire accepter aux parents 
et aux équipes soignantes (en particulier paramédicales). En effet, il persiste un obstacle 
psychologique à imaginer ne pas alimenter un bébé incapable de téter du fait de sa pré- 
maturité. 
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Décision et mise en pratique 


Moment de la prise de décision 


Décision prénatale 

La décision prénatale, dans les cas où on dispose de suffisamment de temps, repose sur 
une discussion obstetrico-pédiatrique appuyée sur les données obstétricales, et sur une 
concertation avec les parents. Ce processus peut parfois aboutir à proposer aux parents, 
en cas d'accouchement dans la période « à très haut risque » (1° semaine de la zone 
grise), des soins palliatifs, comme alternative à des soins de réanimation. 

Les éléments pronostiques ont été envisagés précédemment. Le dialogue avec les 
futurs parents est une étape fondamentale à l'élaboration d’une décision en prénatal. 
Titulaires de l'autorité parentale, la mère et le père ont droit à une information claire et 
loyale à propos des risques qui concernent leur enfant, comme le stipule la loi du 4 mars 
2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé (11). La situation 
leur est exposée le plus clairement possible afin qu'ils puissent exprimer leur opinion de 
façon libre et éclairée. Au cours de ce dialogue, les parents doivent pouvoir manifester 
leurs inquiétudes et leurs souhaits. Dans le cas où ils ne souhaitent pas que l’équipe 
médicale réalise des soins de réanimation à la naissance si celle-ci survient très vite, le 
choix des soins palliatifs sera adopté. Il est nécessaire de leur expliquer que cette décision 
prénatale a priori « définitive » sera rediscutée si la grossesse se poursuit quelques jours, 
et en fonction de l’évolution éventuelle de leur réflexion. Dans le cas où les parents sont 
favorables à des soins palliatifs, il est nécessaire de les informer de leur déroulement. 
La décision prise doit être transcrite clairement dans le dossier obstétrical, ainsi que les 
éventuels souhaits des parents concernant leur présence auprès de leur enfant ou les 
rituels à effectuer. Cette décision « conjointe » n’est pas sans risque pour le psychisme 
des parents qui peuvent se sentir responsables du décès de leur bébé (cf. infra). Aussi, 
est-il particulièrement important de les aider et de se montrer disponible dans cette 
période extrêmement délicate. 

Une fois la décision prise, l’équipe médicale doit s’efforcer de maintenir une certaine 
cohérence ante et postnatale (10). Par exemple, il ne paraît pas légitime d’administrer 
des corticoïdes ou bien de réaliser un transfert in utero dans une maternité de type 3 
(sauf si on considère que ces centres ont plus d'expérience dans les discussions avec les 
parents dans ces situations). La gestion pratique de ces situations devrait être anticipée 
par les maternités de types I et Il en partenariat avec le réseau périnatal et le service de 
maternité de type IIT référent susceptible d'intervenir en particulier dans la formation des 
équipes afin que ces situations puissent être gérées localement. 

Les situations d'urgence posent des problèmes spécifiques. En cas de survenue très 
rapide d’un accouchement extrêmement prématuré, sans qu'un dialogue avec les parents 
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ait eu le temps d’être établi, une entrevue même très rapide avec les parents peut per- 
mettre une estimation des souhaits du couple. Ces naissances inopinées non précédées 
d’une corticothérapie sont a priori de mauvais pronostic. La réanimation d’attente est un 
choix possible pour permettre une réévaluation plus approfondie du point de vue des 
parents, auxquels les risques extrêmement élevés de complications et/ou de décès auront 
d'emblée été indiqués. L'orientation d’emblée vers des soins palliatifs pourrait se justifier 
en présence d'éléments de mauvais pronostic (très faible poids de naissance, aspect très 
immature, état de mort apparente, etc.). 


Décision post-natale 


Là encore, cette situation rejoint les décisions au sens large de limitation et/ou arrêt 
de traitement pour tout nouveau-né hospitalisé en réanimation, dont la procédure ne 
sera pas détaillée dans ce chapitre. Précisons seulement que prendre des décisions de 
soins palliatifs dès la période anténatale ne supprime pas du tout l’obligation de réé- 
valuer régulièrement la pertinence des soins de survie pendant l’hospitalisation des 
nouveau-nés réanimés à la naissance. En effet, que la naissance ait eu lieu entre 24 
et 26 SA ou au-delà de cette limite, des complications graves compromettant sérieu- 
sement le devenir à long terme de l'enfant peuvent survenir à tout moment pendant 
l’hospitalisation, remettant en question le projet initial de soins visant la survie. 


Conduite pratique 


Nous ne traiterons ici que de la situation des soins palliatifs dès la salle de naissance. 


La réalisation de soins palliatifs en salle de naissance demande une extrême 
mobilisation de l’équipe soignante obstétrico-pédiatrique et devra être organisée et 
considérée avec la même disponibilité que pour les soins curatifs. Seule une réflexion 
d'équipe peut amener à considérer ces soins comme des soins à part entière, centrés 
sur l’enfant et sa famille et requérant la même implication et le même professionna- 
lisme que les soins techniques de réanimation, ou que les soins de base à un nouveau 
né en bonne santé. 


À côté de la prise en charge de l'enfant et de sa famille, ce type de soins requiert un 
investissement continu de l’équipe soignante qui devra être préparée, formée et soutenue. 
Les différentes situations auront dû être anticipées afin de définir la conduite à tenir. 
Selon les établissements, les soignants, dont la présence sera indispensable de façon quasi 
continue auprès de la mère et de l'enfant, peuvent être de statuts différents. La présence 
d'au moins une sage-femme et d’un pédiatre néonatologiste formés aux soins palliatifs 


x 


est quasi incontournable. D’autres membres de l’équipe formés à ces nouvelles prises 
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en charges pourront trouver leur place dans cette situation qui requiert davantage de 

qualités d’humanité et d'écoute, de disponibilité, que de compétences techniques. 

Lors de l’admission de la patiente en salle de travail, le pédiatre doit être appelé. 
Dans le cas où une discussion avait pu avoir lieu lors de hospitalisation de la patiente, 
il prend connaissance du projet élaboré (information écrite dans le dossier médical). 
Un nouvel entretien bref avec les parents, en compagnie de la sage-femme respon- 
sable, cherchera à vérifier leur accord avec le projet de soins palliatifs. S'ils confirment 
leur choix, il est important de les préparer aux évolutions possibles (gasps, refroidis- 
sement, changement de couleur, etc.) et de leur préciser que l’enfant peut survivre 
quelques heures. Dans le cas d’un accouchement inopiné, et dans le temps imparti, 
le pédiatre s’efforcera d'informer au mieux le couple et de se faire une idée de leur 
souhait. 

À la naissance de l'enfant, les grands principes des soins palliatifs sont d’assurer 
l'absence de souffrance du bébé, considéré comme patient à part entière, quel que 
soit son terme de naissance, et de permettre aux parents qui le souhaitent un contact 
avec leur enfant. Les différentes étapes sont : 

-— limitation des gestes douloureux : pas de stimulation, pas d’aspiration, pas de collyre, 
pas de ventilation ; 

— enveloppement, mise d’un bonnet pour lutter contre le refroidissement, habillage ; 

— traitement antalgique adapté à l’état clinique de l’enfant. Rappelons encore qu'il vise 
à soulager la douleur et linconfort, au risque d’entraîner (« double effet ») des effets 
secondaires (dépression respiratoire). Certains signes cliniques comme l’agitation, l’as- 
pect crispé du visage, ou une détresse respiratoire peuvent être une indication à utiliser 
un traitement antalgique. Les gasps, témoins d’une hypoxie majeure, ne sont pas à 
proprement parler des signes de douleur. Il est difficile de savoir si cela entraîne une 
souffrance chez le nouveau-né ; néanmoins, on sait que la survenue de gasps peut 
provoquer une souffrance pour ceux qui entourent le bébé. Cela peut justifier luti- 
lisation d’antalgiques, en particulier de morphiniques qui peuvent réduire la durée 
des gasps. Dans tous les cas, l’information préalable et la réassurance des parents sont 
indispensables. 

Le traitement antalgique peut être administré par voie sublinguale, intrarectale, diges- 
tive ou au mieux par voie intraveineuse (meilleure biodisponibilité). La pose d’une voie 
veineuse doit être rapide en privilégiant la pose d’un cathéter par voie ombilicale, car 
c'est une voie d’abord fiable, non douloureuse et de durée d’utilisation prolongée. On 
peut utiliser par exemple, si nécessaire : 

— chlorhydrate de morphine : 100 ug/kg en bolus puis à 10 ug/kg/h en intraveineux en 
continu si nécessaire, en augmentant si besoin ; 

— midazolam (si besoin, en association avec la morphine) : débuter à 20 à 30 ug/kg/h en 
intraveineux continu et augmenter si nécessaire ; 
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— possibilité pour les parents d'accompagner leur enfant jusqu'au décès : le nouveau-né 
peut être emmené, si ses parents le désirent, auprès d’eux dans la salle d’accouchement. 
L'enfant peut être mis dans les bras, en peau à peau. La visite d’autres membres de la 
famille doit être encouragée ainsi que le respect des rituels religieux. La présence des 
soignants doit s'adapter au cas par cas (présence permanente ou intermittente selon le 
souhait de la famille). Il n'est pas nécessaire de mettre en place un scope, l’ausculta- 
tion régulière de l’activité cardiaque par le soignant jusqu'au décès est suffisante. Dans 
le cas où les parents ne veulent pas voir leur enfant, c’est alors au soignant (pédia- 
tre, infirmière, sage-femme) d'accompagner le nouveau-né jusqu’au décès, dans le lieu 
qui paraîtra le plus approprié selon les centres. Il semble cependant peu envisageable 
d’hospitaliser ces nouveaux-nés en réanimation. 

Après le décès, il est important de laisser des souvenirs de l’enfant (photos, bracelets, 
emprunte de plante de pied, etc.). Il est également indispensable de proposer une prise 
en charge psychologique aux parents. 


Enjeux éthiques 


Problèmes liés à l'extrême prématurité : les frontières de l'humain 


La réalisation pratique de soins palliatifs chez un nouveau-né extrême prématuré 
nest pas sans poser certaines difficultés. Même si l’idée paraît tout à fait légitime, sa 
concrétisation peut rencontrer des obstacles. Une difficulté majeure est de réussir à 
concevoir qu'un nouveau-né, même né à 23 SA, pesant 500 grammes, et ayant un 
aspect physique très « fœtal » est, dès lors qu'il est né, une personne humaine : il 
a des droits et un statut dignes d’un inconditionnel respect. Pourtant, pour certains 
soignants, bien comprendre cette différence juridique fondamentale entre fœtus et 
nouveau-né apparaît difficile. Au nom de la recherche d’une prétendue cohérence 
entre les périodes prénatale et post-natale immédiate, ils voudraient que les mêmes 
gestes soient possibles, et que l’euthanasie soit possible chez le nouveau-né de 24 SA, 
comme chez le fœtus de 24 SA. En réalité, l'euthanasie est totalement illégale dans le 
premier cas, alors qu'elle peut parfois être légale dans le second, en dépit d’un terme, 
d’un poids, et éventuellement d’un pronostic identiques. 

La possibilité pour un prématuré de 24 SA de survivre est apparue assez récemment, 
comme une conséquence des progrès des techniques médicales en périnatalogie. Pierre Le 
Coz évoque un « infléchissement de la dichotomie classique entre fœtus et nouveau-né » 
(13). En effet, on a assisté à une humanisation du fœtus : l'échographie (désormais en 
trois dimensions) et les techniques de médecine fœtale ont permis de voir le fœtus, d’y 
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accéder, alors qu'il était auparavant invisible et intouchable. Parallèlement, le nouveau-né 
tend à se rapprocher, du moins dans son aspect physique, du fœtus : on peut faire sur- 
vivre un enfant né à 24 SA, pesant 500 grammes à la naissance, et dont les paupières 
sont encore soudées, un véritable « fœtus à l’air libre » (13), dans le même temps où on 
autorise l’interruption médicale de la grossesse à un terme plus avancé. 

Cette continuité visible entre le fœtus et le nouveau-né risquerait de brouiller les 
frontières de l’humain, si l’on oubliait tout ce qui continue de faire de la naissance une 
limite et un passage très pertinents, ce dont la loi témoigne. En effet, l’image du fœtus 
nest pas sa présence réelle « au monde ». Elle ne permet pas l'échange des regards, 
la rencontre de l’un avec l’autre et l’instauration d’une relation humaine. Elle précède 
enfin la « mise au monde » par la mère, événement fondamental. 

Les changements de conditions de déclaration des naissances à l’état civil témoi- 
gnent également de cette évolution : rappelons qu'avant 2008, un enfant mort-né 
de moins de 22 SA ne pouvait pas faire l’objet d’un acte d’enfant né sans vie et était 
considéré comme un « débris humain » ou « produit innomé ». À présent, l’établisse- 
ment d’un acte d'enfant sans vie ne dépend plus de la durée de gestation mais de la 
demande formulée par la famille. 

En France, une conception assez paternaliste traditionnelle en néonatalogie a 
longtemps dominé et amenaïit les soignants à accélérer la survenue du décès du nou- 
veau-né, par l’utilisation d’injections à visée létale. L'intention était de ne pas prolon- 
ger l’agonie du bébé (dont le décès est inéluctable du fait de l’extrême prématurité), 
et de « protéger » les parents en leur évitant la vision parfois très impressionnante de 
ce nouveau-né très immature. Actuellement, il existe un clivage entre cette concep- 
tion plus ancienne et une conception plus en faveur de l’autonomie en général qui 
consiste à considérer ces nouveau-nés comme des personnes humaines à part entière 
et à prendre en compte l’avis des parents dans leur souhait de rencontrer leur enfant à 
la naissance, quel que soit le terme. 

Cependant, il faut souligner que des travaux récents réalisés par des équipes de 
psychiatrie (14, 15), notamment au Royaume-Uni, concernant les séquelles chez la 
femme après accouchement d’un mort-né à partir de 18 SA, montrent une association 
entre le contact avec le corps du bébé décédé et des symptômes de stress post-trau- 
matique persistants, suggérant que la mémoire du contact visuel et physique avec 
l'enfant mort pourrait générer inconsciemment des images traumatisantes. Il est pré- 
cisé qu'il s’agit de situations dans lesquelles les parents ont souhaité rencontrer leur 
bébé, même à un terme très précoce, et ce contact ne leur a jamais été imposé. Cela 
pourrait remettre en question la tendance actuelle à penser que la vue du corps mort 
du bébé est une étape clé du deuil. Même sil s’agit dans ces études d’enfants mort- 
nés, on peut supposer que le contact avec un enfant très prématuré sur le point de 
mourir peut également laisser des traces. 
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Ces réflexions replacent la demande des parents, l'adaptation à leurs souhaits, au cas 
par cas, au centre du débat. Il n’est sûrement pas question de généraliser, sous forme 
d’un protocole, l'attitude qui consisterait à suggérer fortement ou à imposer au couple, 
quel que soit le terme, un contact étroit avec leur « enfant » décédé ou mourant. Il s’agit 
en revanche d’être en mesure de répondre à leur demande de reconnaissance de leur rôle 
et de leur statut de parent. Pour cela, il faut avant tout savoir établir une relation d'écoute 
avec les couples, dont les réactions face à un tel événement sont diverses, et pour qui 
la grossesse n’a pas toujours valeur et figure d’enfant. Il faut veiller à ce que la volonté 
d’humaniser le nouveau-né nait pas pour effet de déshumaniser la relation singulière 
parents-soignants. 


Attendre le décès inéluctable sans en accélérer la survenue : 
le malaise des équipes face à la mort 


S'il est toujours très douloureux pour les parents de voir mourir leur bébé, il est éga- 
lement difficile pour les soignants d'accepter de laisser mourir un nouveau-né, surtout 
lorsque ce dernier naît à un terme qui permettrait « techniquement » de réaliser des soins 
de réanimation. La réalisation de soins palliatifs dès la naissance implique d’attendre que 
le décès survienne spontanément, tout en s’assurant que le nouveau-né ne souffre pas, 
ce qui implique d’accepter que le traitement antalgique puisse accélérer la survenue du 
décès (principe du « double effet »). Cette attente peut être plus ou moins longue : une 
étude observationnelle (16) sur les naissances avant 24 SA montre une médiane de survie 
de 6h (1h55-10h19), pour les naissances à 23 SA pour lesquelles aucune manœuvre de 
réanimation n'a été initiée. Elle est toujours très pénible pour les équipes soignantes, peu 
habituées à attendre que le nouveau-né meure, sans intervenir. Les médecins ressentent 
souvent le désir d’accélérer les choses du fait de la souffrance qu’ils perçoivent chez les 
parents mais aussi chez les soignants (infirmières, sages-femmes, etc.). Certains d’entre 
eux ont du mal à s’interdire des pratiques (injection à visée létale.…) qu’ils se sont parfois 
autorisées dans le passé (1), en s'appuyant sur le caractère extrêmement prématuré de la 
naissance, la très courte durée de vie « naturelle », et les ressemblances physiques entre 
fœtus et nouveau-né extrême prématuré. 

L'enjeu des soins palliatifs, en dehors du respect des statuts du nouveau-né et des 
parents, est aussi de restituer au médecin sa fonction de soignant. Le rôle du médecin est 
en effet de prendre soin (to care) et non de disposer d’un droit de vie ou de mort, dans 
une perspective d’omnipotence et avec une vision paternaliste dont la médecine périna- 
tale a du mal à se défaire. Cela implique d'accepter que la survenue de la mort prenne du 
temps. Cependant, la mise en pratique des soins palliatifs n’est pas simple dans ce contexte. 
Elle demande une remise en question importante, parfois douloureuse, des équipes par 
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rapport aux pratiques anciennes, et il faut nécessairement du temps pour admettre cette 
conception, assez nouvelle dans notre pays, de la fin de vie du nouveau-né. 


Implication des parents dans la décision 


En prénatal 

La mise en place de soins palliatifs dès la naissance, à partir de 24 SA, ne se conçoit 
qu'après avoir recueilli l’avis des parents qui ont le droit, en tant que titulaire de l’auto- 
rité parentale, à une information claire et loyale sur les risques qu'encourt leur enfant. La 
décision de ne pas réaliser de soins visant la survie est prise en partenariat avec eux, dans 
l’idée de respecter autant que possible leur volonté, supposée traduire le meilleur intérêt 
de l'enfant. Il s’agit bien selon nous de respecter leur volonté, et non pas leur autonomie, 
concept d'utilisation ici très discutable puisqu'il devrait s’agir d’une autonomie « par 
procuration », le patient étant le nouveau-né, incapable d'exprimer sa volonté. 

Il est extrêmement délicat d'informer les parents et d’obtenir leur avis sur la déci- 
sion à prendre, sans les faire se sentir responsables du décès éventuel de leur enfant. 
Les parents ne doivent pas avoir le sentiment de prendre à eux seuls la décision de 
ne pas réanimer leur enfant (donc de le laisser mourir puisqu'il s’agit de très grand 
prématuré ne pouvant survivre sans geste de réanimation). Pourtant, il n’est pas rare 
de constater, malgré les précautions prises, que le couple se sente coupable du décès 
de l’enfant alors même que les médecins pensent leur avoir demandé de consentir à une 
décision médicale, élaborée en partenariat avec eux. 


En post-natal 

Lors d’une décision de limitation et/ou d’arrêt des soins de réanimation chez un nou- 
veau-né hospitalisé en unité de réanimation, l'implication des parents dans la décision 
n'est pas la même. La décision est théoriquement uniquement médicale. Cependant, ces 
derniers doivent être informés, et la loi ne précise pas quelle attitude adopter en cas de 
désaccord. Dans un cas personnel, les services juridiques et des droits des malades de 
l'AP-HP ont donné raison à un couple demandeur d’obstination thérapeutique, et par 
conséquent tort à l’équipe soignante, parvenue, dans le respect de la loi de 2005, à une 
décision d’arrêt des soins de réanimation. 


La conception et l'élaboration de soins palliatifs destinés au nouveau-né extrême pré- 
maturé sont très récentes. Cette prise en charge est bien préférable à la pratique d’« arrêts 
de vie médicalisés », illégaux, auxquels elle doit de substituer. En effet, elle est conforme à la 
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loi, et elle est plus respectueuse et humaine vis-à-vis du nouveau-né, considéré comme une 
personne humaine à part entière, et vis-à-vis de ses parents. Dans le cas d’une décision de 
prise en charge palliative dès la salle de naissance, un temps est accordé à l'accompagnement 
de l'enfant par ses parents, jusqu’à son décès inéluctable du fait de la prématurité. Outre 
les bénéfices attendus pour l’enfant et ses parents, cette prise en charge évite au soignant 
d’outrepasser son rôle en s’autorisant à provoquer le décès, et lui permet de conserver sa 
fonction : prodiguer des soins et s’assurer que le patient ne souffre pas. 

Choisir cette option de soins palliatifs pose cependant un certain nombre de pro- 
blèmes. Il n'est pas toujours évident pour les équipes soignantes d'accepter que ce nou- 
veau-né soit déjà en fin de vie, et en conséquence de s'orienter vers un projet de soins 
palliatifs. La vision du nouveau-né mourant, la souffrance des parents, le malaise des 
équipes face à cette mort certaine, mais qui peut se faire attendre, sont autant d’obsta- 
cles à la mise en pratique des soins palliatifs, parfois vécus comme la prolongation d’une 
agonie. Par ailleurs, l'implication des parents dans les décisions prénatales d’abstention 
de soins de réanimation n’est pas sans conséquence pour eux, entraînant parfois une 
culpabilité excessive par rapport au décès de l'enfant. 

Malgré ces difficultés, l’évolution actuelle de la médecine périnatale et des lois incite 
les soignants à acquérir une compétence dans ce domaine afin de pouvoir offrir cette 
possibilité de soins à l’enfant et aux parents comme une réelle alternative aux soins de 
réanimation. 
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La tarification à l’activité (T2A) 
appliquée aux soins palliatifs 
en période néonatale 


M.Rajguru et C.Farnoux 


La tarification à l’activité (TAA ou T2A), appliquée depuis 2004, est un mode de calcul 
de la nature et du volume de l’activité réalisée qui permet lallocation des financements 
aux établissements de santé (ETS). Elle est basée sur les données du programme de 
médicalisation du système d’information (PMSI). 

La principale ressource des ETS correspond au paiement des prestations liées à l’acti- 
vité à travers l'analyse des données du séjour de chaque patient. Chaque séjour est classé 
dans un groupe homogène de malades (GHM) qui, à son tour, est lié à son pendant 
financier, le groupe homogène de séjour (GHS) défini par l’assurance-maladie. À un type 
de GHM, correspond un seul GHS. Dans certains cas, des paiements supplémentaires 
peuvent s'ajouter : une majoration forfaitaire pour les séjours particulièrement longs et 
une minoration pour des séjours courts (< 2 jours). 

La CMD (classification majeure de diagnostics) regroupe les GHM en fonction des 
critères médicaux et de coût fortement liés à la durée du séjour. 

L'entrée dans la CMD se fait par le diagnostic principal (DP). 

La période néonatale correspond à la CMD 15 : nouveau-nés, prématurés. 

En période néonatale, le critère principal initial est le poids (< 1 000 g ; 1 000-1 499 g, 
1 500-1 999 6, etc.) puis le mode de sortie (décès ou sortie vivant). 

Il est globalement plus intéressant d’entrer un DP dans la CMD 15, puisqu'il permet 
pour les unités ayant une autorisation (réanimation, soins intensifs, néonatologie, etc.), 
d'obtenir un forfait journalier en complément du GHS, qui valorise ainsi le séjour. 

Lorsque les soins palliatifs sont enregistrés en diagnostic principal (codé Z51.5), il 
existe de manière exceptionnelle trois GHS : un GHS soins palliatifs, et deux GHS majo- 
rés, selon que le patient est pris en charge dans un service identifié « soins palliatifs » 
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(majoré de 30 %) ou dans une unité de soins palliatifs (USP) reconnue par contrat entre 
l’agence régionale et l’établissement (majoré de 40 %). 

Le système de la T2A ne permet pas le cumul des GHS. 

Ainsi, la codification du DP « nouveau-né, prématuré » (CMD 15) est toujours plus 
valorisé qu'un DP « soins palliatifs », même avec des actes (cathéter, etc.). Par ailleurs, 
il n'existe pas de co-morbidité « nouveau-né » attribuable à ce GHS. 

Du fait du tarif forfaitaire, il n’y a pas de possibilités actuelles de valoriser l’activité 
de soins palliatifs néonatals en T2A dans des services de réanimations et soins intensifs. 
Il est en revanche important de promouvoir tout codage d’actes dans la CCAM qui, sil 
n'est pas à l’origine de conséquences financières, pourrait permettre de reconnaître la 
place de cette activité au sein des services. 

Dans les services ne possédant pas d’unités spécifiques, par exemple pour les 
soins palliatifs en salle de naissance, une convention pourrait se faire avec l’unité de 
soins palliatifs de l’établissement (si elle existe), afin de pouvoir intégrer cette activité 
dans un GHS de soins palliatifs. La durée de séjour étant très courte (< 2 jours et donc 
minorée), l'intérêt financier peut ne pas être important, mais là encore, la reconnaissance 
d’une prise en charge pédiatrique spécifique a tout son intérêt. 

La mise en place des soins palliatifs en période néonatale nécessite, en complément 
de son intégration dans les structures cliniques, un travail avec les administrations 
hospitalières afin de permettre la valorisation de cette activité. 

Le relais avec les réseaux de prise en charge périnatals est aussi nécessaire, puisque ce 
financement est indépendant de l’activité hospitalière. 


Soins palliatifs effectués 

par les SMUR pédiatriques 

chez le nouveau-né en cas 

de situation d'urgence inopinée 


J.-L. Chabernaud, D. Leyronnas, J. Alexandre, G. Jourdain et N. Mehdi-Bouziane 


Introduction 


Les circonstances posant le plus fréquemment des questions éthiques difficiles aux équi- 
pes de SMUR pédiatrique et faisant évoquer l'éventualité de mettre en place des soins 
palliatifs néonataux sont rares. Les deux plus fréquentes sont la survenue d’une asphyxie 
périnatale sévère proche du terme ou à terme, avec réanimation difficile et prolon- 
gée du nouveau-né, et l’extrême prématurité aux limites de viabilité (âge gestationnel 
< 26 semaines). Nous aborderons la deuxième circonstance qui a fait l’objet dans notre 
centre périnatal de type III (incluant une équipe de SMUR pédiatrique) de l’élaboration 
d’une attitude pratique après une longue réflexion obstétrico-pédiatrique. 


Naissance inopinée d’un extrême prématurité 
en centre périnatal de type 1 (ou au domicile) 


Les SMUR pédiatriques sont régulièrement, et de plus en plus souvent, confrontés à des 
demandes d'interventions pour la prise en charge de naissances inopinées de nouveau-nés 
menaçant de naître ou nés extrêmement prématurément, avant 26 semaines d'âge gesta- 
tionnel, dans les centres périnataux de type I (et parfois même au domicile) de la région 
Île-de-France (1). Il s’agit dans la grande majorité des cas de patientes se présentant en 
travail avec une dilatation du col déjà très avancée ou quasi complète (imminence de 
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l'accouchement), ou présentant une pathologie empêchant ou contre-indiquant (héma- 
tome rétroplacentaire, asphyxie périnatale, placenta prævia hémorragique avec état de 
choc maternel) leur transfert dans un centre périnatal de type III. La sage-femme et/ou 
l’obstétricien et souvent le pédiatre de maternité sollicitent alors les équipes de transport 
pour intervenir dans l'urgence. Les équipes du réseau Inter-SMUR pédiatrique d’Île-de- 
France se sont, depuis les années 1980, attachées à intervenir avant la naissance (« assis- 
tance anténatale ») d’un enfant à risque de naissance très prématurée, lorsque le transfert 
de la mère est impossible ou contre-indiqué, pour apporter la compétence d’un médecin 
entraîné à la réanimation néonatale et installer en salle de naissance un matériel et des 
thérapeutiques identiques à celles déjà utilisées dans les unités de réanimation néona- 
tale (2-5). L'interrogation de ces équipes a depuis longtemps été, tout comme celles des 
centres périnataux de type II et IIL centrée sur les aspects éthiques (2). 


Les équipes obstétrico-pédiatriques des maternités des centres périnatals de type I, 
rarement confrontées à la naissance d’un enfant extrêmement prématuré, sont, dans cette 
situation, mal préparées et démunies. Elles font alors appel, depuis quelques années, à l’obs- 
tétricien et/ou au néonatologiste référents du centre de type III de leur réseau périnatal ou 
à la cellule d’orientation des transferts in utero en Île-de-France pour discuter d’un transfert 
maternel en urgence. Le transfert maternel est rarement accepté par les centres périnataux 
de type IIT avant 24 semaines, parfois malheureusement en raison de la pénurie de places 
disponibles. Le dossier est alors discuté entre les deux équipes obstétricales afin de détermi- 
ner l'attitude obstétricale la plus adaptée en particulier la prescription des corticoïdes, d’une 
tocolyse ou d’antibiotiques en cas de suspicion de chorio-amniotite. Des contacts réguliers 
permettent d’attendre le moment opportun pour transférer la patiente. La parturiente se 
présente très souvent avec un travail déjà avancé et à dilatation complète (dans la série 
publiée en Île-de-France en 2004 cela représente 63 % des patientes) (2). Il est donc trop 
tard pour organiser un transfert in utero en centre de type IIT et le temps pour la discussion 
avec les parents et/ou avec l’équipe du centre de référence du réseau périnatal est très court. 
Les néonatologistes des SMUR pédiatriques sont alors contactés pour intervenir et prendre 
en charge le (ou les) nouveau-né(s). Les pédiatres de la maternité du CPN de type I ou 
du SMUR pédiatrique se posent de multiples questions techniques, éthiques, d’information 
des familles et d’accompagnement de l'enfant et des parents, que ce soit au moment de la 
régulation de l'appel ou au moment de la prise en charge du nouveau-né. 


Régulation de l'appel par le SAMU départemental 


Répondre à une telle demande n’est pas facile. Faut-il, en particulier avant 24 semai- 
nes, refuser d'intervenir et demander à la sage-femme, l’obstétricien et au pédiatre du 
centre de type I d’assumer totalement la prise en charge obstétrico-pédiatrique, celle des 
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parents et l'accompagnement du ou des enfants ? Faut-il au contraire intervenir systé- 
matiquement avec parfois un doute sur l’âge gestationnel (plus ou moins 4 jours après 
échographie précoce) et une méconnaissance ou une grande imprécision sur le poids de 
naissance (plus ou moins 10-15 %) malgré les progrès récents de l'estimation échogra- 
phique ? C’est plutôt la deuxième attitude qui nous paraît préférable. Le plus souvent, 
le pédiatre régulateur, parce que la situation lui parait trop complexe et/ou l’équipe obs- 
tétrico-pédiatrique de la maternité de type I en difficulté pour y faire face, conseille de 
tenter une corticothérapie (Célestène chronodose” 12 mg) avant la naissance de l’enfant 
et envoie l’équipe de transport pédiatrique. La réalisation d’une assistance anténatale, 
c'est-à-dire le déplacement de l’équipe du SMUR pédiatrique dans un délai court avant 
la naissance, est alors décidée (3-5). Le but est d’être présent juste avant la naissance pour 
décider avec l’équipe locale de la meilleure attitude à adopter (qui n'est pas forcément 
la réanimation systématique du nouveau-né). Plus rarement, il est possible de laisser 
l’équipe obstétrico-pédiatrique résoudre seule la prise en charge des parents et assumer 
l'absence de prise en charge active de l'enfant aux limites de viabilité, surtout aux âges 
gestationnels très faibles (AG < 24 SA), parce qu'elle a défini en équipe un protocole 
spécifique de prise en charge. 


Aspects éthiques avant la naissance 
inopinée d'un nouveau-né extrêmement prématuré 


Dans plusieurs pays des recommandations concernant la prise en charge de l’extrême 

prématurité ont été publiées par de nombreuses sociétés savantes (6-10). Cependant, de 

multiples interrogations persistent aujourd’hui, en particulier dans notre pays, en raison 
des résultats des études récentes (Épicure au Royaume-Uni, Épipage et Mosaic en France, 

Épibel en Belgique). La position éthique des néonatologistes français a été exprimée dans 

plusieurs textes (11-14). Il existe également d'importantes variations dans les attitudes 

selon les équipes et les réseaux périnatals en France. 
Les données objectives pour la discussion dans ces situations sont l’existence : 

— d’une marge d'incertitude pour la détermination de l’âge gestationnel et le poids de 
naissance, même entre les mains de l’échographiste le plus performant et le mieux 
équipé ; 

— de variations physiologiques individuelles de la maturation d’un fœtus à l’autre ; 

— de difficultés dans linterprétation des résultats de la qualité de survie à long terme 
(grandes variations). 

Par ailleurs, le cadre légal a changé. Ce fut d’abord la loi du 4 mars 2002 (loi sur les 
droits des malades) : les parents ont droit à une information complète et il est nécessaire 

d’avoir leur consentement pour les soins. Puis, fut promulguée la loi du 22 avril 2005 
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(loi n° 2005-370 relative aux droits des malades et à la fin de vie, dite « loi Léonetti ») 
qui autorise à limiter ou suspendre des traitements « lorsqu'ils apparaissent inutiles, dis- 
proportionnés ou n’ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie » et « ils 
peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris » (article L1110-5 du Code de Santé 
publique). Cette loi porte sur le refus de lobstination déraisonnable dans le traitement 
des patients. Le fait de « soulager la douleur » du patient, de lui « assurer une vie digne 
jusqu’à la mort », est aussi inscrit dans cet article. 


Quelle information donner en urgence 
aux parents et comment tenir compte de leur avis ? 


Dans tous les cas, il est très important de pouvoir les rencontrer et d’avoir avec eux avant 
la naissance un entretien, même s’il est court en cas d'urgence maternelle, afin de pouvoir 
compléter l’information donnée par l’obstétricien ou, mieux, les voir conjointement avec 
lobstétricien et/ou la sage-femme (15). Il est assez souvent possible de nouer rapidement 
un lien de confiance avec eux, facilité par le climat créé par l’équipe locale qui a demandé 
l'intervention du SMUR pédiatrique. Il est important de leur permettre de s'exprimer sur 
ce qu'ils attendent et sur ce qu'ils considèrent comme de « l’acharnement thérapeutique » 
(et qui pour l’équipe d'urgence correspondra à de l’obstination déraisonnable). Il est 
indispensable de s'assurer qu’ils ont compris qu’on ne parviendra pas toujours à sauver 
ou guérir mais que l’on pourra tenter d'accompagner l'enfant dans ces premiers instants 
de vie, en tentant de préserver son confort et d'éviter sa souffrance physique. 


Le degré d’implication des parents dans les décisions est variable selon les circonstan- 
ces et les équipes. Les possibilités thérapeutiques, mais aussi les limites immédiates de la 
prise en charge à la naissance et en réanimation, leur sont exposées avec prudence et de 
façon adaptée à chaque couple. Le but de cet entretien est de permettre qu'une décision 
puisse être prise dans les meilleures conditions possibles en essayant qu'il y ait, même en 
un temps si court, un accord entre leur souhait et le choix proposé conjointement par 
l’équipe obstétrico-pédiatrique et celle du SMUR pédiatrique. 


Attitude lors de la naissance du nouveau-né 
en cas d'accouchement imminent 


Parfois, il paraît raisonnable de ne pas entreprendre de réanimation à la naissance. Cette 
attitude paraît justifiée en centre périnatal de type I ou au domicile (naissance « out- 
born »), si l’une des situations suivantes se présente : 
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— âge gestationnel, connu et vérifié, inférieur à 25 semaines et/ou poids de naissance 
inférieur à 600 g (importance de l'estimation préalable du poids par l’obstétricien, de 
la pesée immédiate en salle de naissance) et de l’aspect clinique du nouveau-né ; 

— absence de corticothérapie efficace (réalisée dans un délai inférieur à 12 heures avant 
la naissance de l'enfant) ; 

— éléments obstétricaux et fœtaux défavorables : 

+ grossesse gémellaire (voire triple) ; 
+ fœtus de sexe masculin ; 
+ retard de croissance intra-utérin associé documenté (surtout s’il est sévère et avec des 
signes de mauvaise tolérance fœtale) ; 
+ contexte septique sévère (fièvre maternelle ou éléments cliniques et/ou biologiques 
évocateurs de chorio-amniotite) ; 
+ signes d’anoxie périnatale (anomalies du rythme cardiaque fœtal, etc.) ; 
+ accouchement très traumatique ; 
- graves difficultés d'adaptation à la vie extra-utérine (bradycardie < 60/min). 
Souvent, le nouveau-né ne décède pas spontanément dans les premières minutes de 

vie. Le soulagement des symptômes de douleur ou d’inconfort peut conduire à utiliser 
des traitements qui peuvent accélérer le processus de fin de vie (principe du double effet, 
mentionné dans la loi Léonetti). Après une installation confortable et contenante, évitant 
la sensation de froid (bonnet, sac en polyéthylène, matelas en gel et cocon) et l’admi- 
nistration d’une solution sucrée, un cathéter veineux ombilical est mis en place, ce qui 
est moins douloureux que de mettre une voie veineuse périphérique. Une association de 
benzodiazépines — midazolam (Hypnovel”) et d’un morphinique puissant, fentanyl ou 
sufentanil (Sufenta”), 10 fois plus puissant que le fentanyl — est administrée lentement 
au pousse-seringue électrique aux doses habituelles (25 y/kg/heure de midazolam et 0,1 
à 0,2 y/kg/h de sufentanil). Un bolus précédant la mise en route de la perfusion continue 
permet d’obtenir un effet sédatif et antalgique plus rapide. Ces thérapeutiques sont adap- 
tées à la nature de la douleur et à son intensité. Celle-ci est mieux évaluée par des scores 
de douleur adaptés au nouveau-né (échelle DAN). Ainsi, peut-on tenter d'éviter toute 
souffrance inutile, dans le respect de la dignité de l'enfant. La mort de l’enfant survient 
dans un délai variable selon les situations. L'ensemble des éléments de la prise en charge 
est écrit dans le dossier obstétrico-pédiatrique. 
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Observation 1 Pauline et Mathilde (janvier 2006) 


Appel du pédiatre de maternité en anténatal pour une grossesse gémellaire 
spontanée de 24 + 3 SA en centre périnatal de type I. La mère n’a pas reçu de 
corticothérapie anténatale. Échec de transfert « in utero » (travail trop avancé). 

À l’arrivée de l’équipe : discussion entre le pédiatre du SMUR pédiatrique et 
celui de la maternité sur la conduite à tenir. Les parents sont rencontrés et infor- 
més de la grande immaturité à cet âge gestationnel et des chances très réduites de 
survie. Ils sont d’accord avec la proposition de ne pas initier de réanimation. 

Les bébés naissent 10 minutes après l’arrivée de l’équipe. 

Toutes les deux ont à la naissance un aspect fœtal avec des hématomes sur les 
membres, le visage et le cou. Leurs poids respectifs sont de 590 g et 600 g. Ils ont 
une FC 60-80/min et pas d’autonomie respiratoire, la ventilation au masque est 
peu efficace. 

Il est décidé de s'abstenir de soins invasifs, compte tenu de l'aspect fœtal des 
deux jumeaux et de leur absence de vitalité. L'équipe leur met un bonnet et un 
sac en polyéthylène puis leur pose à chacun un cathéter veineux ombilical. Une 
perfusion intraveineuse lente de sufentanil est mise en place avec accompagnement 
jusqu'au décès qui survient à 50 et 55 minutes de vie. 

Le pédiatre du SMUR pédiatrique s’entretient avec les parents. 

La puéricultrice et lambulancier préparent les enfants dans un berceau et les 
couvrent d’un drap. Il est proposé aux parents de voir leurs enfants et des photos 
sont faites. 

Elles sont mises dans une enveloppe et celle-ci est donnée aux parents. Ils pour- 
ront les regarder plus tard. Les enfants sont présentés aux parents et il leur est pro- 
posé de les laisser avec eux seuls au cours d’un moment d'intimité : ils acceptent, 
l’équipe reste disponible à proximité. L'équipe s’en va un peu plus tard après avoir 
salué la famille et laissé ses coordonnées. 











Dans cette circonstance, les jeunes parents sont bien souvent confrontés brutalement 
pour la première fois de leur existence à la mort d’un être déjà aimé. Il est souhaitable 
de mettre en place et d'adapter les pratiques d'accompagnement des familles en cas de 
décès périnatal inattendu et brutal. L'objectif est d'amener les parents à accueillir et pou- 
voir chérir ce nouveau bébé, même s’il est à haut risque de mourir ou meurt dans un 
délai court, à l’inscrire dans l’histoire familiale pour pouvoir ensuite mieux s’en séparer 
et mettre en route leur travail de deuil. Cet accompagnement des parents confrontés à un 
décès périnatal repose sur une suite de propositions dans un cadre-repère et non à une 
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série d'obligations rigides. Cela permet aux parents de cheminer par étapes successives. 
Lors de l’accouchement, les parents sont confrontés à une double réalité : celle de la 
confirmation de la pathologie (extrême prématurité) et du corps de l'enfant. La propo- 
sition de présenter l’enfant est toujours faite mais jamais imposée. Le fœtus ou l'enfant 
très prématuré décédé est présenté « humanisé », c’est-à-dire nettoyé, habillé et dans les 
bras de l’un des membres de l’équipe. Il est souvent prénommé à ce moment-là. Les 
parents sont invités à prendre leur enfant dans les bras, éventuellement en peau à peau, 
et à passer, seuls avec lui, un moment d'intimité. Une photographie numérique du bébé 
(appareil disponible dans le module de transport) peut aussi être réalisée, qui sera gardée 
dans le dossier et remise aux parents souvent plus tard. Le corps de l’enfant est ensuite 
déposé à la pièce funéraire de la maternité. 


À partir d’un âge gestationnel de 25 semaines, 
une prise en charge systématique est justifiée 


C’est surtout vrai en cas de fœtus unique, de sexe féminin, si une corticothérapie anté- 
natale efficace ou une antibiothérapie (en cas de contexte infectieux ou de suspicion de 
chorio-amniotite) ont pu être réalisées et si le SMUR pédiatrique est présent avant la 
naissance de l'enfant (« assistance anténatale ») (3, 5). 

Les « signes de vivacité » (aspect fœtal, respiration présente et son type, activité hémo- 
dynamique et gesticulation) de l'enfant auront, en plus du poids de naissance, une grande 
importance pour la décision (9). Pour donner toutes les chances au bébé, la réanimation 
doit comporter un certain nombres de gestes techniques et/ou thérapeutiques centrés 
sur la prise charge respiratoire : ventilation au Néopuff” puis sur sonde d’intubation 
endotrachéale et surfactant exogène naturel prophylactique précoce (16). 

En cas d’échec de la réanimation initiale dans un délai d'environ 10-15 minutes, ou 
en cas de réanimation particulièrement difficile : hypoxémie profonde d'emblée, enfant 
extrêmement difficile à ventiler, non récupération rapide d’une fréquence cardiaque et 
d’une saturation acceptables, collapsus patent, il est préférable ne pas poursuivre la réa- 
nimation devant des chances de survie quasi inexistantes et un risque majeur de séquel- 
les (17). Devant le pronostic très péjoratif de cette situation à cet âge gestationnel dans 
toute la littérature, seules les manœuvres de réanimation respiratoire paraissent justifiées. 
Nous ne réalisons pas de massage cardiaque externe et n’administrons de l’adrénaline 
(par voie intratrachéale) qu’une seule fois. En cas de survenue d’un pneumothorax dans 
les minutes qui suivent la naissance, nous nous abstenons de réaliser une exsufflation et/ 
ou un drainage pleural. Les soins palliatifs et de confort précédemment décrits sont là 
aussi proposés au bébé. 


96 


Soins palliatifs chez le nouveau-né 











Observation 2 (novembre 2007) 


0h03 : Appel pour une femme non connue de la maternité (type I), au terme 
de 25 SA et arrivée à dilatation complète. 

0h04 : Validation de la date des dernières règles, décision d’intervention du 
SMUR pédiatrique. 

0h08 : Départ d'Antoine Béclère. 

0h20 : Arrivée à la maternité. 

0h24 : Arrivée en salle de naissance. 

0h25 : Naissance avec un score d’Apgar à 0 à la première minute : prise en 
charge, pesée, brève aspiration et ventilation au Néopuff®, intubation endotrachéale. 

0h34 : Récupération d’un cœur et d’une saturation aux environs de 80 %. 

Entre-temps, nous apprenons que la voie d'accouchement était une césarienne 
(sous anesthésie générale) pour bradycardie profonde et suspicion d’hématome 
rétroplacentaire (HRP) à l’incision. 

Enfant d’aspect très fœtal, pesant 520 g, totalement aréactif et présentant de 
multiples hématomes, saturation très instable autour de 70 % (sous 100 % de 
FO,), bradycardie permanente à 70-80 par minute. 

0h35 (M10) : Discussion avec les deux pédiatres présents pour décider de la 
« suite » à donner. Confirmation de l’'HRP par l’obstétricien. 

0h37 : Décision collégiale d'accompagnement : arrêt de la ventilation mécani- 
que, pose d’un cathéter veineux ombilical et sédation-analgésie par midazolam et 
sufentanil. 

0h50 : L'une des pédiatres de la maternité vient avec le pédiatre du SMUR 
pour expliquer la situation au père. L'annonce de la gravité de la situation est faite 
dans le bureau des pédiatres de maternité. 

1h00 : Le papa est convié à voir sa petite fille s’il le désire. Il le fait, demande à 
prendre des photos puis la prend dans ses bras. Décès du bébé à M 55. La maman 
n'est malheureusement pas encore réveillée, lorsque nous quittons le service à 
1h25. 





La problématique, pour le réanimateur, dans cette circonstance est surtout de pouvoir 
passer d’un projet d’action « actif » à une décision d'accompagnement et de soins pallia- 
tifs. Nous sommes au-delà du seuil de viabilité, le poids de l’enfant est acceptable, mais il 
y plusieurs facteurs péjoratifs : absence de corticothérapie, asphyxie anténatale non quan- 
tifiable. À partir de quel moment doit-on cesser de faire de la réanimation « d’attente » ? 
Comment s’arroger ce droit ? Cette décision a été aidée par le fait que nous avons été 


trois pour prendre la décision (et de plus l’avis a été unanime). 
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Dans l’équipe locale, les aides-soignantes ont eu du mal à vivre ce qu’elles considèrent 
comme un échec de réanimation, en revanche l'adhésion des sages-femmes a été franche. 

Au sein de l’équipe du SMUR pédiatrique, la situation a certainement été difficile 
à vivre pour notre jeune puéricultrice enceinte de 18 SA. Le dossier a été rediscuté au 
retour et quelques jours plus tard. 


Si le nouveau-né extrême prématuré 
a déjà été réanimé avec succès par l'équipe de maternité 


Le transport est alors habituellement accepté et réalisé par le SMUR pédiatrique. À l’ar- 
rivée de l’équipe de transport, la prise en charge est poursuivie par des mesures théra- 
peutiques classiques, sauf si l’état du nouveau-né est déjà très dégradé, en particulier sur 
le plan respiratoire, avec une hypoxémie importante (SpO, < 80 %) voire profonde, sous 
une FiO, de 100 %, une hypothermie extrême (température centrale inférieure à 32°C) 
et un collapsus franc. 


Conclusion 


Ces interventions représentent une lourde charge émotionnelle pour les équipes des 
SMUR spécialisés. Les gestes techniques sont particulièrement délicats à réaliser à ces âges 
gestationnels et la qualité des résultats obtenus dans les premières minutes puis premières 
heures de vie peut conditionner tout l’avenir de l’enfant. Tous les membres de l’équipe 
de transport : médecins, infirmier(e)s, ambulanciers, stagiaires sont alors confrontés aux 
limites de leurs choix personnels ou professionnels et à la légitimité de leurs décisions et 
actes médicaux. Il est extrêmement important que ces situations aient été envisagées à 
l’avance et codifiées le plus possible. La mise au point d’un schéma de protocole de soins 
palliatifs adapté à cette situation particulière est très utile. Le fait que les SMUR pédiatri- 
ques soient, en Île-de-France, en général intégrés à un centre périnatal de type III et que 
les équipes aient une bonne connaissance des résultats obtenus chez ce type d’enfants 
extrêmement prématuré ainsi que des techniques de prise en charge, mais également de 
tous les aspects éthiques, joue un rôle fondamental. Il est très utile qu’au retour de ces 
interventions très éprouvantes il puisse y avoir une discussion avec l’ensemble des mem- 
bres de l’équipe présente pour mettre des mots sur ce qu'ils viennent de vivre ensemble 
et faire le point des éventuelles difficultés rencontrées. Des réunions à distance avec l’aide 
d’un(e) psychologue (groupe de parole) ou d’une équipe de soins palliatifs permettent de 
revenir sur ces situations et de faire le point pour progresser. 
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Imaginer et structurer 

la prise en charge palliative 
d’un nouveau-né 

dès la salle de naissance 


F. Charlot 


Les vies minuscules, 

Avec leurs débuts si brefs, leur infime zénith, leur fin rapide, 
N'ont pas moins de sens que les longs parcours ; 

Il faut seulement se pencher un peu pour les voir, 

Et les agrandir pour les raconter. 


Françoise Chandernagor, La Chambre 
© Éditions Gallimard 


Introduction 


Après de longues années marquées par un déni des morts néonatales, les équipes de mater- 
nité, ont en parallèle « apprivoisé » la mort anténatale en développant l’accompagnement 
du deuil périnatal et, au fil des progrès médicaux, en pratiquant des réanimations intensi- 
ves pour des prématurés ou des enfants en difficulté néonatale. Simultanément, mouraient 
en salle de naissance, des bébés, trop jeunes, trop faibles, trop malformés et cela se faisait 
en catimini, sous des langes, dans des pièces loin de tout et de tous, sans paroles, sans 
traces, engendrant des souffrances pour l'enfant, mais aussi une souffrance et des non-dits 
pour les parents, une culpabilité et un sentiment de mal faire pour les soignants. 

De nouvelles demandes parentales soutenues par le cadre législatif novateur de la loi 
du 22 avril 2005 et l’évolution des pratiques soignantes en périnatalogie ont fait naître 
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l’idée d'accompagnement de fin de vie en salle de naissance, d’une démarche palliative 
en maternité. 

Il s’agit bien de mettre en place, au sein même des salles de naissance, dans ces lieux 
voués à l'éveil de la vie, une approche palliative des soins à donner aux nouveau-nés dont 
le décès est attendu à très court, court ou moyen terme et pour lesquels une prise en 
charge invasive, synonyme de séparation d’avec les parents, ne serait-ce que de l’obstina- 
tion déraisonnable. Plutôt qu'un transfert en néonatalogie, un accompagnement de qua- 
lité de ces enfants et de leurs parents en salle de naissance ouvre sa place à la parentalité 
et lève toute ambiguïté sur la finalité des soins dispensés. 

Pourtant, la charge émotionnelle provoquée par les décès en salle de naissance consti- 
tue une réelle difficulté dans l'élaboration d’une démarche palliative cohérente et raison- 
nable. Ces situations émergentes sont imaginées comme extrêmement déstabilisantes par 
les soignants. Les soins à apporter au nouveau-né dans ses toutes premières heures sont 
simples, mais cette démarche palliative aura été initiée avant même sa naissance et sans 
pouvoir anticiper ni son état clinique ni la durée ou la qualité de sa vie. Cette incerti- 
tude sur le bébé que l’on va découvrir, sur les capacités de ses parents à l'accompagner, 
sur celles des professionnels à faire face à cette situation et « l'urgence » à vivre cette 
rencontre qui peut ne durer que quelques minutes en majore la difficulté. 

Aider les soignants et les parents à identifier leurs compétences, leur donner des outils, 
des repères pour ce temps de vie, si bref soit-il, pourrait-il diminuer cette difficulté ? 
Comment concevoir cette prise en charge novatrice pour qu’une équipe pluridisciplinaire 
de maternité, puisse, en cohésion, dans le respect de la légalité et de l'éthique, accompa- 
gner au mieux ces parents qui vont vivre la confrontation de la naissance et de la mort de 
leur bébé ? 


Évolution des soins 
autour du bébé mort en maternité 


Cette évolution à laquelle les soignants ont su s'adapter au fil des ans est intéressante 
à rappeler pour mieux comprendre la logique de l'introduction du soin palliatif néo- 
natal en maternité. « Jusque dans les années 1980, une véritable conspiration du silence 
s'était installée autour des accouchements d’enfants morts, la mère accouchait derrière 
des champs pour ne rien voir, souvent sous anesthésie générale. Elle était isolée, évitée 
des soignants, la rencontre avec l’enfant impensable et les rituels funéraires escamotés. En 
agissant ainsi, nous pensions à l’époque protéger les parents d’une trop grande souffrance 
et nous évitions probablement aussi de nous confronter à la réalité de la mort à laquelle 
notre formation ne nous avait pas du tout préparés » (1). 
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Cet enfant mort avant ou peu après sa naissance n'était vu, ni reconnu à aucun titre 
ni par personne. Le déni était tel que même le devenir des corps était occulté, laissant des 
parents dans une souffrance majorée par l'ignorance de ce que leur enfant était devenu. 

Les psychologues sont entrés dans les maternités, des parents ont témoigné de leurs 
souffrances, de leurs manques, de leurs besoins mais aussi de leurs désirs et de leurs 
capacités. Le deuil périnatal a été progressivement reconnu et accompagné. Au fil de 
ces accompagnements, en tenant compte des témoignages et des vécus exprimés par les 
parents, les pratiques ont été modifiées, réfléchies au sein des équipes qui s’autorisent à 
ouvrir plus de « possibles » autour de l’enfant mort. 

Il est proposé au couple de voir, porter, bercer son enfant. Les présentations d’enfant, 
de très brèves et très encadrées, sont devenues de véritables moments de rencontre et d’in- 
timité, ouverts à d’autres membres de la famille, à la fratrie selon les vœux des parents. 
La découverte de l’enfant a lieu de plus en plus tôt, parfois même immédiatement à la 
naissance, cela dépend du temps dont a disposé le couple pour s’y préparer, de la sérénité 
des personnes présentes, et parfois de la « magie » de l'instant de la naissance. 

Certains parents souhaitent participer à la toilette et à habillage. Ils peuvent laisser 
avec l’enfant un doudou, des photos, des lettres, des dessins ou peluches d’autres enfants. 
Respecter leurs rituels culturels, familiaux ou religieux donne une place sociale et une 
existence à leur enfant. Il leur est offert, en fonction des diversités culturelles, de garder 
des souvenirs, des traces mémorielles, de leur enfant : bracelet, empreintes, mèche de 
cheveux, vêtement ou doudou et surtout des photos du bébé habillé ou enveloppé, par- 
fois dans leurs bras. Ces souvenirs sont emportés lors du retour à la maison pour « ne 
pas partir les mains vides » (2) ou restent à disposition dans le dossier de la mère. 

Le deuil des parents « désenfantés » (3) est mieux reconnu, par le regard qu’on y porte 
et les pratiques professionnelles. Nous sommes passés d’un déni individuel et collectif à 
une prise en compte de la réalité de ces morts, du chagrin et des rituels nécessaires, mais 
une incohérence persistait : d’une part, tout était fait pour donner une réalité à l’enfant 
mort-né et l’inscrire dans sa famille ; d’autre part, la législation n’autorisait pas toujours 
son inscription à l’état civil. Il en découlait une absence de droits sociaux, l'impossibilité 
de procéder à des obsèques et une « élimination » des corps pas toujours dicible. 

Ce n'est que depuis 1993 (4) qu'un enfant né vivant et viable peut être déclaré à 
l'État civil (acte de naissance et acte de décès), même s’il est décédé avant la déclaration. 
Un acte d’enfant sans vie est établi alors pour un enfant mort-né après 28$ A. Cet acte 
permet d’attribuer des prénoms à l’enfant, de l’inscrire sur le livret de famille, d’avoir 
accès à certains droits sociaux et d'organiser des obsèques. 

Depuis 2001 (5), l'acte d’enfant sans vie peut être établi dès le seuil de 22 SA ou 
500 g. Cette circulaire statue sur le devenir des corps et s'accompagne de recomman- 
dations en matière d'accompagnement du deuil périnatal, complétée en 2002 par la 
possibilité rétroactive d’inscrire sur le livret de famille un enfant mort-né après 1993. 
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Depuis 2005 (6), il est possible d’apposer le nom du père et de la mère sur lacte 
d'enfant sans vie. 

En août 2008 (7), un décret rappelant l’article 79-1 du Code civil, qui « ne subor- 
donne l'établissement de l’acte d’enfant sans vie ni au poids du fœtus, ni à la durée de 
la grossesse », autorise les parents à faire la demande de cet acte sur production d’un 
certificat d'accouchement sans mention du terme de grossesse. 

Aujourd’hui, que l’enfant soit mort ou vivant à sa naissance et quels que soient le 
terme de la grossesse, les parents peuvent choisir de l’inscrire sur le livret de famille et de 
procéder à des obsèques, mais il est nécessaire de leur expliquer que pour un enfant non 
viable (< 22 SA), même né vivant il ne pourra être dressé qu'un acte d’enfant sans vie. 

Cette particularité, ainsi que l'impossibilité jusqu'en 2008 de procéder à des obsèques, 
ont certainement favorisé le fait de cacher aux parents les brefs temps de vie des « trop- 
petits ». Il semblait plus acceptable, moins traumatisant, pour les parents d'apprendre la 
naissance d’un enfant mort-né et de procéder à un « don du corps », que de connaître 
l'existence de ce temps de vie que personne ne maîtrisait et que la loi ne reconnaissait pas. 
Ce mensonge et ces non-dits ont pu entraîner des gestes euthanasiques pour accélérer le 
décès lorsqu'il ne se produisait pas « assez vite » et que les soignants n’y voyaient qu'un 
temps de souffrance. L'équipe décidait ce qui était « le mieux » pour les parents et avait 
ainsi le sentiment de les préserver. Après le décès, le déroulement de l'accompagnement du 
deuil périnatal pouvait reprendre son cours avec l’éventuelle présentation du corps. 

Des mères ont souhaité prendre dans les bras ou voir dès sa naissance leur bébé 
décédé mais encore chaud, les soignants ont appris que cela est envisageable, réalisable. II 
ne semble plus guère imaginable, après tous les progrès fait autour de la rencontre avec 
un bébé mort-né, de ne pas chercher toute l'humanité, la dignité et l'émotion positive 
possible auprès d’un bébé vivant qui va mourir « en réalisant un accompagnement de fin 
de vie pour tous les enfants qui naissent vivants quel que soit le terme » (1). 

Les équipes de maternité ne partent pas de rien face aux situations émergentes et mal 
connues de soin palliatif néonatal. Elles n'y répondent pas toujours de façon optimale 
par manque d'expérience et de confiance en soi mais ont, par leur pratique d’accompa- 
gnement du deuil périnatal, des compétences qui pourraient les aider à inventer cette 
prise en charge palliative si particulière qui s’immisce en salle de naissance. 

Les soins, l'attention à porter à ce bébé qui va mourir, la disponibilité et l’empathie à 
accorder à ses parents seront les mêmes quels que soient la cause et le délai de sa mort, 
quel que soit le temps d’anticipation et de réflexion possible en amont de sa naissance. 
Deux types de situations de projet de naissance en soin palliatif se dessinent en mater- 
nité : des situations anticipées découlant d’un choix parental suite au diagnostic anté- 
natal d’une anomalie fœtale létale et d’autres situations inopinées, survenant en urgence 
ou semi-urgence et concernant le plus souvent des enfants prématurissimes, aux limites 
de la viabilité. 
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Situations anticipées 


La réalisation d’une interruption médicale de grossesse (interruption volontaire de gros- 
sesse pour motif médical : IMG) était admise de tous et reconnue comme un « moindre 
mal » depuis 1975 après la promulgation de la loi « Veil ». 

Envisager une prise en charge palliative à la naissance au lieu d’une IMG reste un 
choix parental dans des situations rares. Cela ne doit en aucun cas remettre en cause le 
droit maternel à l'IVG, ni la place de IMG, lorsque les parents la demandent ou que 
l’anomalie incurable, bien que non létale, compromet la qualité de vie future de l'enfant 
et de sa famille. 

Pour des parents, c’est un diagnostic prénatal très en amont de la naissance qui les 
amène à cheminer vers une décision de soins palliatifs pour leur enfant. Cette démarche 
est le plus souvent initiée par la mère, suivie par son conjoint : elle juge inconcevable, 
violente ou absurde cette IMG : pourquoi tuer un enfant qui va mourir ? Bien qu'ils en 
aient la possibilité légale, ces parents ne font pas la demande d'IMG pour des raisons 
philosophiques, morales, culturelles, religieuses ou simplement pour « avoir la liberté de 
rencontrer leur enfant vivant avant de l’accompagner vers sa mort naturelle » (8). 

Cette proposition devrait pouvoir être suggérée de façon prudente et délicate chaque 
fois que l’équipe du CPDP l'estime raisonnable (malformation supposée létale) (9), afin 
de donner une information complète, transparente et de laisser un véritable choix aux 
parents sur les possibilités d’issue de la grossesse. Soutenu et informé par une équipe plu- 
ridisciplinaire, disponible qui lui laisse du temps, le couple peut choisir et se positionner 
en tant que parents. 





La petite Gabi et ses parents - Témoignage recueilli avec lautorisation des 
parents sur le site de l’association SPAMA (10) : Gabi était atteinte d’une hernie 
diaphragmatique syndromique 


« Cet enfant, nous l’avions désiré. Même si je ne me sentais pas d’instinct maternel et 
que je me posais beaucoup de questions sur la mère que j'allais être, je trouvais qu'on 
se faisait le plus beau des cadeaux pour nos 10 ans de vie commune : un bébé, fruit 
de tout notre amour l’un envers l'autre. 

C'était tellement symbolique pour moi ! Et c’est pour faire durer, évoluer ce fruit 
que nous avons décidé d'accompagner notre petite fille tout son temps de vie. Parce 
que je voulais donner la vie, même si mes gènes avaient condamné ce petit bébé ; 
parce que je l'avais sentie bouger au creux de moi, et qu’elle m'avait révélé des sen- 
timents intenses de tendresse, une volonté farouche de protection, un amour viscéral 
que je ne me connaissais pas. Sa vie était devenue plus importante que la mienne, — 
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et j'aurais donné ma vie si cela avait pu sauver la sienne. C'était notre amour, je 
ne voulais laisser personne me l'enlever ou me dire que “cela ne servait à rien, car 
de toute façon elle allait mourir” Je voulais qu’elle soit recon nue, légalement et 
par mon entourage. Je pressentais qu’elle n'aurait pas eu la même place vis-à-vis de 
mes amis, de ma famille, si j'avais fait une IMG à 6 mois de grossesse. Je crois que 
j'aurais eu beaucoup plus de mal à me remettre d’une IMG, car je serais restée sur 
la seule idée que j'avais condamnée ma fille, et qu’en plus j'avais décidé du jour de 
sa mort. Heureusement que mon compagnon s’est finalement déclaré en accord avec 
moi et s’est pleinement approprié ce choix, car dans le cas contraire, cela aurait été 
un déchirement épouvantable qui aurait, j'en suis persuadée, fait voler notre couple 
en éclat. Et surtout, je caressais l'espoir de la rencontrer pendant ces quelques minu- 
tes, croiser son regard, prendre le temps de lui dire tout mon amour et la rassurer, 
pour qu’elle parte en paix, dans mes bras. Sans le savoir encore, je voulais assumer 
pleinement mon rôle de maman, et être reconnue comme telle. Pendant ma gros- 
sesse, j'ai essayé de profiter de chaque minute avec elle, de la câliner, lui parler de 
tout ce que j'avais sur le cœur, lui faire goûter les petits plaisirs de la vie, lui faire 
vivre chaque seconde comme s’il s'agissait d’une éternité. Un facteur déterminant : 
l'assurance des médecins que notre petite fille ne souffrait pas tant qu’elle était dans 
mon ventre, et que tout serait mis en œuvre pour qu’elle s'endorme doucement après 
sa naissance. Chaque examen avec un médecin était l’occasion d’une nouvelle série 
de questions concernant la souffrance. Jamais je n'aurais décidé de continuer si on 
m'avait laissé entendre qu’elle aurait pu souffrir. Finalement, je crois que le sens de 
la poursuite de grossesse a surtout été de rester en accord avec moi-même, et avec 
Guillaume. De respecter mes valeurs et laisser s'exprimer mon amour pour cette 
petite fille qui pour moi a vécu 8 mois et demi, et pas 38 minutes. Je ne regrette 
absolument pas ce choix, j'en ai tiré une leçon d'amour et de vie profonde, sincère. » 
Jessica 

« Pour moi, lors de l'annonce du problème de santé de Gabi, la poursuite de la 
grossesse ne me paraissait pas une évidence. J'étais très demandeur de cette grossesse 
et de cet enfant, ma sœur venait d’accoucher d’un petit Oscar, tout se passait pour le 
mieux, et l'aventure me tentait depuis plusieurs mois. Jessica prenait son temps, n’était 
pas sûre d’elle, puis succomba aux charmes d’Oscar et accepta d'arrêter la pilule. Tout 
alla très vite, 1 mois et elle était enceinte ! Quel bonheur ! Tout s’enchaînait dans ma 
tête, le sexe, les prénoms, le logement. J'étais demandeur et j'avais réussi !!! J'allais 
être PAPA ! Quand l'annonce de la hernie est arrivée au 5° mois (2° écho), ça a 
été un choc ! Tout s’écroulait autour de nous et autour du projet dans lequel j'avais 
emmené Jessica. Elle souffrait et c'était en partie ma faute ! Si je n'avais pas insisté, 
si mon désir d'enfant ne s'était pas transformé en une souffrance inimaginable.… — 
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Après quelques jours, quelques nuits blanches et des rendez-vous quasi quotidiens avec 
les médecins pour nous annoncer les mauvaises nouvelles les une après les autres, il 
était venu le temps de discuter sur la suite à donner à notre histoire : vie ou mort, 
souffrance immédiate ou patience et rencontre. ? 

Pour moi la décision était simple, l'arrêt de grossesse, un sparadrap que l’on 
arrache, une douleur immédiate mais que l’on pourra combler plus rapidement. 
On n'imagine pas pour un premier enfant l'attachement que ce petit bout de nous 
peut procurer ! Pour ma part, je n’imaginais pas non plus les sentiments de Jes- 
sica vis-à-vis de notre fille. Elle s’est découvert un instinct maternel qu’elle cachait. 
Je culpabilisais déjà de l'avoir entraînée dans cette histoire, je ne voulais pas en 
rajouter. C’est pourquoi quand elle m'a dit qu’elle ne pouvait pas et ne voulait 
pas arrêter sa grossesse, je n'ai pu qu'accepter. Avec beaucoup d’appréhension au 
départ. Ce choix est-il réellement le bon ? N'est-ce pas s'attacher encore plus pour 
souffrir plus au moment de l'accouchement ? Le résultat est le même alors pourquoi 
attendre ? Je me voilais la face et ne voyais pas l'amour que moi même je portais 
à notre fille, à ma fille ! Au fur et à mesure des semaines et des mois, j'ai compris 
et adhéré à cette décision. Il est fabuleux de voir la femme qu’on aime jouer avec 
son ventre s’arrondissant ! Quelle joie de voir son enfant le fruit de notre amour 
se débattre dans son nid, au chaud et insouciant des problèmes actuels ! Voir les 
images des échos, entendre les battements de cœur... des moments inoubliables ! 
Puis arrive laccouchement, la joie et la peur, le moment à 3 et l'avenir à 2... 
Une perte de repère, de sens, de notion de temps et surtout des larmes qui ne font 
en rien regretter les moments de bonheurs passés ! Si il ne fallait qu’une phrase 
pour expliquer notre choix aux futurs papas : Profitez de tous les moments pré- 
sents, n’appréhendez pas le futur, la grossesse de la femme que l’on aime est un 
moment fabuleux, la découverte du visage de votre enfant est le plus bel instant de 
notre courte vie de père ! Nous avons souvent peu de privilèges par rapport à notre 
femme lors de ces 9 mois, la naïssance, c’est notre moment, pas de poussée (enfin 
presque), pas de contractions, juste nos yeux et nos sens pour voir notre enfant 
arriver ! Des sourires, des larmes, de l'amour tout simplement... » Guillaume. 











Le geste « d’euthanasie fœtale » pratiqué lors d’un foœæticide in utero pendant l’'IMG ne 
peut en aucun cas être transposé après la naissance. L'enfant mourra alors de sa patho- 
logie sans prise en charge curative. Il s’agit d’une mort naturelle, accompagnée au besoin, 
d’une couverture antalgique ou d’une sédation, mais pas d’une mort intentionnellement 
provoquée. Les parents doivent avoir compris et admis cette information essentielle avant 
toute décision afin de réfléchir aux limites de risque de survie de leur enfant qu’ils peu- 
vent accepter et aux limites des soins à donner. Que cette décision parentale soit le plus 
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souvent prise par amour incite les soignants au respect et à l’écoute, ils sont volontaires 
pour accompagner les parents dans ce qui reste une aventure pour tous. 

Le « projet de naissance en soin palliatif » élaboré en partenariat et dans une rela- 
tion de confiance entre l’équipe et les parents a été détaillé dans un précédent chapi- 
tre. Pour ces couples, une fois le diagnostic posé et la décision prise, il s’agit comme 
pour tous les autres, de se préparer à devenir parents : imaginer leur enfant, faire des 
choix pour lui, communiquer avec lui et parvenir à trouver des moments chaleureux 
et positifs dans cette grossesse si particulière qui sera la plus grande partie de la vie 
de leur bébé. 

L'entourage familial et social ne comprend ni n’admet pas toujours la démarche 
des parents qui auront besoin d’être confortés et soutenus dans leur décision et par- 
fois même que l’on intervienne auprès de leurs proches par des explications spécifiques. 
Un encadrement médical et psychologique de qualité les autorise à garder confiance en 
leur choix en sachant que le recours à IMG reste toujours possible. La prise en charge 
de l’enfant sera imaginée, décrite, mürie et travaillée progressivement entre les spécia- 
listes du centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal (y compris les psychologues), 
l’équipe de la maternité, les parents et leurs référents médicaux libéraux habituels. Par- 
tenaires dans la transparence, les couples peuvent entendre les doutes, les incertitudes de 
l’équipe, s'ils sont exprimés en toute simplicité. L'anticipation au plus près des souhaits 
des parents et des possibilités des équipes, l'identification des places et compétences de 
chacun et la rédaction d’un « projet de naissance en soins palliatifs » évolutif, disponible 
et facilement identifiable dans le dossier de la patiente, permet de lever une partie des 
appréhensions et des interrogations. 

En dehors des entretiens pluridisciplinaires, assurer le suivi mensuel de grossesse 
est indispensable car aucun risque ne doit être pris pour la santé de la mère ou pour 
son avenir obstétrical. Quelques actes comme la surveillance de la sérologie de la toxo- 
plasmose peuvent être discutés, mais certaines anomalies foœætales peuvent entraîner des 
pathologies obstétricales et obliger à des actes à risque pour la mère. Ils doivent être 
présentés et expliqués aux parents. La possibilité d’une IMG sans geste fœticide pourrait 
alors être évoquée. Elle ne détruit pas le projet de rencontre avec l'enfant, même si pour 
la mère, elle réduit le temps de grossesse donc le temps de vie de et avec son bébé. 

La surveillance échographique, en plus du suivi nécessaire de la pathologie pour 
affiner le diagnostic et la prise en charge, s’attachera à restaurer une image positive, 
humaine de leur enfant, à montrer les mouvements, la position, la croissance, des ima- 
ges symboliques de main ou de profil. Les images échographiques sont les premières 
de l’enfant, l’objectivation de son existence, sa reconnaissance par l'entourage, elles 
débuteront son album photo. Lorsque la vie à venir risque d’être extrêmement brève, 
chaque témoignage, chaque trace de vie, surtout lorsqu'elle peut être partagée, devient 
essentielle. 
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L'entretien prénatal précoce est ici particulièrement à privilégier et favorisera l’in- 
vestissement dans cette grossesse. Une sage-femme (de proximité ou à la maternité qui 
accueillera le couple) adaptera la préparation à la naissance aux demandes et aux besoins 
des parents. Une visite détaillée de la maternité aura lieu lors d’un des rendez-vous avec 
le couple. Connaître les lieux permet d’imaginer la prise en charge dans sa réalité et d’en- 
visager des aménagements à la demande des parents. La proposition de séances d’hapto- 
nomie aidant à la communication entre le fœtus et ses parents, favorise la découverte et 
l'apprentissage de compétences mutuelles. 

La surveillance du travail ainsi que le risque de mort in utéro de ces enfants fragiles 
posent de multiples questions que l’on aura tenté d’aborder au mieux en anténatal. Les 
couples qui souhaitent une mort « naturelle » pour leur enfant peuvent entendre ce ris- 
que de mort avant la naissance surtout si l’accueil du bébé même décédé est empreint 
d'humanité et d’amour avec la possibilité d’un peau à peau immédiat, de temps non 
compté et de soins à prodiguer. 

Si l'enfant vit au-delà des quelques heures possibles en salle de naissance un lieu 
d’hospitalisation doit être envisagé. Lorsque la mort est attendue dans les tous premiers 
jours, les soignants imaginent comme idéal (11) une unité de soins kangourou quand 
elle existe dans l'établissement. La possibilité d’y intervenir médicalement, à la fois pour 
la mère et pour l'enfant permet de respecter l’unité familiale sans mettre en difficulté les 
professionnels. Elle permet de ne pas changer d’unité en cas d’instauration d’un traite- 
ment par voie veineuse pour l’enfant et les sages-femmes y sont présentes pour le suivi 
de la mère. Si ce n’est pas leur raison d’être initiale, on peut les imaginer comme un lieu 
de vie pour un couple qui souhaiterait, avec des proches, accompagner son enfant vers la 
mort sur quelques jours après la naissance. 

Lorsque l’enfant va bien à la naissance et que la durée de vie peut être plus longue, 
sous réserve d’un soutien des équipes et de la disponibilité assurée d’un pédiatre, il sem- 
ble envisageable d’accueillir ces couples dans un service de suites de couches habituel. Un 
lit de repli en néonatalogie avec une équipe prête à accueillir l’enfant et sa famille doit 
rester disponible. Dans une maternité de niveau I, le pédiatre du service des nourrissons 
peut accepter d’être disponible pour prendre en charge cette famille dans son unité ou 
en suites de couches. 

Actuellement, chaque maternité décide selon la situation clinique et les conditions 
locales du meilleur lieu possible pour cet accueil (suites de couches, unité kangourou, 
chambre mère-enfant ou box aménagé en néonatalogie ou en pédiatrie). 

En suites de couches, le temps de vie sera valorisé en donnant la plus grande autono- 
mie possible aux parents tout en les assurant de notre soutien et de notre disponibilité. 
Les laisser faire le maximum de soins eux-mêmes, encore moins que pour les autres ne 
faire à leur place, mettre en avant leurs capacités, tout ce qu’ils savent pour leur enfant. 
Les actes médicaux sont proportionnés pour le bien-être du bébé et la durée du séjour 
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limitée aux stricts besoins du couple parents-enfant. Le respect de l'intimité de la cham- 
bre, seul lieu de vie et de repos de cette famille est essentiel, des cérémonies religieuses 
ou familiales y sont parfois organisées. 





Histoire de la naissance de L. 


Me G, enceinte de son troisième enfant, apprend lors de l'échographie de 22 SA, qu'il 
est atteint d’une hypotrophie du ventricule gauche Le couple refuse idée d’'IMG et 
opte pour une prise en charge palliative à la naissance. Ils demandent avec l’aide et 
le soutien du réseau périnatal et du réseau de soins palliatifs pédiatriques, que la 
naissance ait lieu dans la maternité de niveau I de leur ville, où elle a déjà accouché. 
Ils souhaitent rester au plus près de leurs proches et des aînés dans cette période 
douloureuse. Les réseaux et un néonatologiste du CHU proche ont présenté, expli- 
qué, justifié avec un pédiatre référent sur place, le projet parental et médical aux 
équipes réticentes à cette prise en charge dans un premier temps. Au cours de plu- 
sieurs réunions, ils ont préparé les soignants à cette naissance particulière, obtenu 
leur adhésion, et mis en place son organisation et celle du temps d’hospitalisation de 
l'enfant et de sa famille en chambre mère-enfant en pédiatrie. Un possible retour à 
domicile a été envisagé et anticipé avec l’aide d’intervenants locaux et la possibilité 
de lit de repli dans ce même service. Les obsèques ont été préparées par la famille. 

L. est né suite à un déclenchement à 38 SA, pour faciliter la présence des 
personnes les plus impliquées. La naissance a été naturelle, rapide et sans souci. 
L. va très bien, il est allaité. Un cathéter ombilical obturé est posé afin d’avoir une 
voie d’abord possible rapidement si besoin. Il n'empêchera aucun soin de nursing 
habituel (bain, peau à peau). 

L'hospitalisation se fait en pédiatrie comme prévue, les sages-femmes viennent 
y surveiller la mère, tous les soignants attendent ce bébé et sa famille. Le service 
a laissé libre accès à toute personne attendue par les parents particulièrement à la 
fratrie. Le baptême a eu lieu sur place dès le lendemain, avec les proches. 

Toute la place est laissée aux parents pour s'occuper eux-mêmes de leur enfant. 
Moments de vie et de rencontre extrêmement forts et intenses retransmis partiel- 
lement par les parents ou leurs amis sur le site de SPAMA, et dont le souvenir 
apaisera longtemps la famille. 

L'état de L. se détériore progressivement à 72 h de vie, il ne tète plus, une dyspnée 
s'installe et une couverture antalgique par voie veineuse est débutée. Il s'éteint en une 
nuit auprès de ses parents. L. est décédé au matin du retour à domicile envisagé. 

Une réunion de débriefing a eu lieu avec les équipes qui en sont sorties gran- 
dies et fières du travail accompli. Les parents ont su faire part de leur gratitude. 
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Les parents confiants alors en leurs capacités peuvent parfois imaginer un retour à 
la maison, avec le soutien de leurs référents médicaux : médecin traitant, sage-femme, 
pédiatre. En Bretagne, le réseau de soins palliatifs pédiatriques « la Brise » (12) est par- 
ticulièrement adaptée pour coordonner les soins et soutenir les familles. Quand ce type 
de structure n'existe pas, tout est à organiser avec une équipe mobile de soin palliatif, 
des libéraux, ou une structure d’hospitalisation à domicile en lien avec un service de 
néonatalogie et un pédiatre référent pour le lit de repli éventuel. La rédaction d’une 
fiche type « samupallia » avec le couple facilite une intervention d’urgence ou une réhos- 
pitalisation. Mais nous sortons là du problème de la maternité et ces situations restent 
exceptionnelles. 

Aborder le retour à domicile en anténatal est difficile car cela peut générer de faux 
espoirs ou à contrario de fausses angoisses. Il est à la fois rassurant de savoir que cela 
est possible et que les parents seront soutenus et difficile d’en organiser la mise en place 
tant l'issue est incertaine. Faut-il attendre les questions des parents ou les devancer ? 
Organiser une première rencontre avec les intervenants potentiels et laisser les choses en 
suspens jusqu'à la naissance ? Un réseau de soins palliatifs pédiatriques reste pour cela 
l'interlocuteur idéal. 

Les forums de discussion sur internet sont parfois déroutants pour les parents, mais 
ils peuvent aussi être source de soutien. Ce sujet doit être abordé avec eux afin qu'ils 
osent confronter ces informations à celles de l’équipe en toute confiance. 

De façon plus systématique, il faudra amener les parents et la famille à s'interroger sur 
les obsèques ou les rituels qu'ils souhaitent organiser pour leur enfant. Sans être finalisés 
en anténatal, ils peuvent être envisagés et des contacts pris. Cela va permettre à l’équipe 
d'anticiper et de s'adapter à des demandes de rituels culturels ou religieux particuliers. 

Confrontés à des décisions multiples à prendre, les parents auront parfois besoin 
de prendre de la distance et d’espacer les rendez-vous. L'équipe doit savoir en restant 
disponible, s’effacer, respecter ce temps familial de réflexion. 


Les « trop-petits » 


Si les premières mises en œuvres réfléchies et parlées de soins palliatifs en salle de nais- 
sance ont souvent été des demandes voire des exigences parentales, il est rapidement 
apparu absurde aux soignants de ne pas agir de même avec des enfants prématurissimes 
ou même des fœtus en dessous de 22SA nés vivants. 

La naissance de l'extrême prématuré est imaginée plus violente et infiniment plus dif- 
ficile dans son approche palliative que les situations anticipées. Les soignants l’associent à 
un événement subi, à contrario d’un « choix » fait en anténatal, oubliant que la violence 
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avait été la même pour les parents lors de l'annonce de l’anomalie et que seul le temps 
leur avait permis de donner du sens à leur choix. 

La naissance arrive souvent sans temps suffisant pour laisser passer le délai de sidé- 
ration. Les parents sont submergés, les soignants partagés entre le souci de les « pré- 
server » et celui de respecter leur autonomie. Comment créer en urgence la confiance 
« intense » nécessaire avec les parents pour qu'ils comprennent et acceptent l’annonce 
de la naissance imminente, le principe de l’obstination déraisonnable et du renoncement 
thérapeutique puis les propositions d'accompagnement palliatif de leur enfant ? 

En fonction du terme de la grossesse (13) une information appropriée, claire et 
loyale (14), la plus complète possible est faite au couple par lobstétricien et la sage- 
femme dans un premier temps, mais le pédiatre (médecin garant de l'enfant) doit pou- 
voir être présent dès que possible pour expliquer la situation et discuter avec les parents. 
Les questions du couple ne viendront peut-être pas tout de suite, le pédiatre et l’équipe 
doivent rester disponibles pour d’autres entretiens. Une fois obtenue l’adhésion parentale 
au renoncement thérapeutique, la décision collégiale de non réanimation et de prise en 
charge palliative est transcrite dans le dossier avec le nom des participants. 

C’est la personne présente au fil du travail et de l’accouchement, souvent la sage- 
femme, qui servira de « guide » aux parents, son calme, sa disponibilité et une certaine 
sérénité à faire ce qu'elle fait, semblent essentiels. Parler de cet enfant au présent, comme 
d’un bébé, le décrire, expliquer les soins, le respect que nous lui assurerons en restant 
attentif à leurs réactions pour avancer à leur rythme, comprendre ce qu’ils voudraient 
que l’on fasse pour lui ou autour de lui. Proposer de l’envelopper d’un lange réchauffé 
par la maman peut permettre aux parents d’imaginer progressivement leur rôle et leur 
place auprès de lui ou leur choix de le confier sans réticence au soignant qui s’occupera 
de lui (il est essentiel qu'ils se rencontrent). Des idées qui semblent inconcevables aux 
parents dans un premier temps peuvent devenir des évidences, des gestes naturels au 
moment de la naissance ou un peu plus tard. 

Pour ce soignant même s’il est seul, le cadre protecteur de l’équipe fonctionne d’autant 
mieux que ces situations auront été réfléchies et discutées en amont et qu’un support de 
travail existe. Pour ce couple, leurs premiers actes de parents auront été posés même s'ils 
n’accueillent pas eux-mêmes l'enfant. 

La situation des enfants en dessous du seuil de viabilité, devrait être plus simple, plus 
claire car la durée de prise en charge est courte et il n'y a aucun doute, sur l’impossibi- 
lité de réanimer. Pourtant la difficulté d’en parler aux parents demeure. Elle réside plus 
pour les soignants sur le temps de vie de l’enfant que sur la « non-viabilité ». Est-ce que 
proposer des soins palliatifs n’est pas ici aller trop loin ? Risquer de faire plus de mal que 
de bien ? De fait, une grande prudence s'impose car pour certains parents, il s’agit bien 
d’une fausse couche et leur projet d’enfant n’était pas encore psychiquement élaboré, 
il faut respecter leur schéma et s’y conformer. Pour autant une information loyale doit 
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leur être donnée comme en cas d’accouchement prématuré et si les parents ne sont pas 
en capacité de le faire, l’équipe doit pouvoir accompagner elle-même la fin de vie de ce 
« trop-petit » en respectant son humanité intrinsèque et en garder des traces. 

La sage-femme ne pourra s'occuper seule des parents et de l’enfant, d’ou l'intérêt 
d’un binôme sage-femme/aide soignante (ou auxiliaire de puériculture ou puéricultrice) 
en plus du pédiatre et de l’obstétricien. La place prépondérante du pédiatre est chaque 
fois mise en avant par les professionnels de maternité. Il est reconnu comme le garant 
des intérêts de l'enfant dans la décision, l'évaluation et la prise en charge de la douleur 
et comme soutien principal de l’équipe. Même s’il n'est pas présent tout au long de 
l'accompagnement, sa disponibilité et son implication sont essentielles. 

La situation la plus fréquente de soin palliatif en salle de naissance demeure le « trop- 
petit ». Dans les maternités de niveau IIT, ces naissances en soin palliatif ne sont plus 
exceptionnelles : en plus des fœtus issus d’IMG avant 22SA sans fœticide ou d’avorte- 
ments tardifs spontanés aboutissant à des naissances vivantes, des femmes enceintes de 22 
à 25 SA y sont transférées en urgence, espérant dans un premier temps que l’on pourra 
prolonger la grossesse. Les professionnels y acquièrent le « réflexe » de parler aux parents 
de démarche palliative, de vie et de mort ; ils acceptent une grande variété de réactions 
et de demandes parentales et savent sy adapter. Cette pratique d'accompagnement et de 
transparence, si elle n’est pas simple, semble plus acceptable particulièrement aux sages- 
femmes que leurs pratiques antérieures et se développe rapidement dès lors qu’elle a été 
explicitée et que les soignants ont été rassurés sur leurs compétences. 

Une interrogation persiste pour certains sur le « bon » moment pour commencer à 
parler de cet accompagnement: faut-il attendre que le travail soit certain avec le risque 
d’un accouchement rapide ? Les parents seront sidérés et n'auront aucun temps pos- 
sible de reconstruction psychique pour affronter la situation et prendre des décisions. 
Faut-il en parler dès leur arrivée quand la menace d'accouchement est réelle ? Précocité 
et clarté de l'information et des propositions, temps de réflexion vont permettre au cou- 
ple d’amorcer le travail psychique pour vivre des événements à priori impensables et 
éviter des regrets ultérieurs mais ne risque-t-on pas alors de « faire mourir » cet enfant 
trop tôt dans leur esprit ? Pourront-ils se raccrocher à la grossesse si elle perdure ? Les 
parents qui bénéficient de linformation la plus claire et loyale possible nous apprennent 
qu'ils sont capables à la fois d’espérer la poursuite de la grossesse et d’imaginer l’accueil 
de leur enfant s’il doit naître. 

Que faire lorsqu'un nouveau-né à la limite de la viabilité présente une grande vita- 
lité et que le temps de vie dure plus longtemps que les parents ou l’équipe de salle de 
naissance ne peuvent l’assurer ? Ces situations sont rares mais il faut s’en préoccuper 
en amont, trouver un lieu de prise en charge pour ces enfants sans détruire la cohésion 
de l’équipe ni sa confiance naissante sur ses compétences d'accompagnement aux soins 


palliatifs. 
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Accouchement de Mme D. 38 ans, un antécédent de fausse couche et de 
myomectomie 


Enceinte de 23SA+6, elle est transférée en urgence après une rupture prématurée 
des membranes d’une maternité de niveau II. À l’arrivée elle présente une dila- 
tation à 3 cm mais pas de contractions utérines, le rythme cardiaque du bébé 
normotrophe est normal. Les risques de l’extrême prématurité sont expliqués aux 
parents d’abord par l’obstétricien et la sage-femme puis confirmés par le pédiatre 
de garde. Les parents ne souhaitent pas de réanimation. Informés de la prise en 
charge palliative, ils adhèrent au projet mais se pensent incapables de prendre l’en- 
fant. Ils ont très peur d’une possible douleur pour lui. La décision est transcrite 
dans le dossier ainsi que le point sur les informations données. La patiente est hos- 
pitalisée en grossesses à risques, son conjoint reste avec elle, ils pourront rencontrer 
la psychologue le lendemain. Lors de la mise en travail 36 heures plus tard, la prise 
en charge du bébé est à nouveau présentée, les parents qui y ont beaucoup pensé ; 
ils souhaitent prendre le bébé en peau à peau dès sa naissance. Ils s'expriment 
facilement et parlent de leur enfant pendant le travail. Leur fille de 700 g naît avec 
une vitalité très faible et décède, paisiblement, une demi-heure plus tard en peau 
à peau dans les mots d’amour de ses parents. Malgré leur chagrin immense les 
parents expriment une grande reconnaissance pour l'attention qui leur a été portée 
ainsi qu'à leur fille. 











La question des obsèques peut être abordée plus tardivement, en suites de couches, 
car les chambres funéraires offrent un délai plus long pour ces tout-petits (dix jours). II 
s’agit de rassurer le couple et les proches sur le temps dont ils disposeront afin de respec- 
ter leur obligation d'organiser les obsèques pour un enfant né vivant au-delà de 22 SA. 
Nous constatons que les parents qui ont connu le temps de vie de leur enfant procèdent 
le plus souvent eux-mêmes aux funérailles quel que soit le terme d’issue de la grossesse 
et que les municipalités sont de plus en plus attentives et réceptives aux demandes qui 
se présentent. 


En pratique en salle de naissance 


Les professionnels de maternité n'imaginent pas débuter le soin palliatif néonatal sans 
une procédure de soins ou un protocole médical sur lesquels s'appuyer. Ces équipes ont 
l'habitude de travailler avec ce type d’outils afin d’harmoniser leurs pratiques et il semble 
important de répondre rapidement à cette demande pour les sécuriser dans cette appro- 
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che nouvelle qui reste rare à l'échelle individuelle. Il ne s’agit pas de décréter quelles 
sont les « bonnes » pratiques, mais de poser des repères pour les soignants, des proposi- 
tions (et non une série d'obligations) pour limiter les dysfonctionnements et permettre à 
l’équipe de travailler de façon cohérente. 

Lorsqu'un projet de naissance en soin palliatif a eu le temps d’être müri et réfléchi 
avec les parents, l’équipe en salle de naissance éprouve moins d’appréhension. Une fiche 
ou un dossier « de soin palliatif néonatal » bien rempli, joue un rôle rassurant et conte- 
nant alors que les mêmes incertitudes sur l’état de l'enfant à la naissance persistent. Une 
pathologie obstétricale inopinée peut perturber le déroulement imaginé et écrit. 





Mme P, 40 ans, trois enfants en bonne santé, ayant subi quatre ans auparavant 
une IMG pour une ostéochondrodysplasie létale 


Lors du diagnostic de récidive, le couple, ne voulant pas revivre une IMG avec 
fœticide, demande un accompagnement de fin de vie après la naissance. Le projet 
de naissance est en cours d'élaboration, mais Mme P. est hospitalisée en urgence 
pour métrorragies sur un placenta prævia vers 33 SA. Les métrorragies récidivant, 
une césarienne est organisée avec une équipe informée de la situation, connaissant 
les parents et motivée pour faciliter cette rencontre malgré la césarienne. L’anes 
thésiste accepte de poser une péridurale, organise l’espace autour de la mère et 
le couple reste en salle de naissance après la césarienne au lieu d’aller en salle 
de réveil. Leur fille de 1 800 g née à 35 SA vivra environ 40 minutes en peau à 
peau avec sa mère avec le père présent et participant. L'enfant restera longuement 
auprès de ses parents après son décès. Mme P. parle du bonheur de cette naissance 
qui a « racheté » lIMG précédente et se décrit plus sereine malgré son chagrin. 











Pour faire face aux situations inopinées, une procédure de soins doit être disponible 
en salle de naissance. Elle peut s'inspirer de documents existants dans d’autres centres, 
mais nécessite d’avoir été retravaillée dans le service en groupe pluridisciplinaire pour 
être adaptée aux possibilités de chaque maternité. La présentation de ce document faite 
aux soignants toutes professions confondues par des référents permet d’exposer la loi 
« Léonetti » et l’obligation légale de mettre en place les soins palliatifs, d'entendre les 
questionnements et de rassurer sur les compétences et les capacités de chacun. 

Il ne s’agit pas seulement de bâtir des protocoles mais aussi de trouver une place 
pour des temps de parole institutionnels. Des débriefings structurés, à bonne distance 
des situations vécues dans le service, permettent à chacun de s’exprimer sur son vécu 
mais aussi d'analyser et d’améliorer les pratiques pour toute l’équipe. Les psychologues y 
rapportent le vécu des parents et aident les professionnels à prendre du recul. Ce partage 
d'expérience entre soignants est très attendu. 
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Quelques repères à trouver 
dans ce guide pour les soignants 


Avant la naissance 


— Parler au présent du bébé comme d’un être vivant. Présenter l’aspect du bébé selon 
le terme. Les parents sont effrayés par l’image de « fœtus » et osent rarement poser la 
question lorsque le terme est précoce. 

— Parler de temps de vie plutôt que d’attente de la mort, sans en pronostiquer la durée. 

— Décrire aux parents ce que l’on assurera à l'enfant (respect, chaleur, portage, soulager 
la douleur), s'assurer de leur adhésion à cette démarche, connaître leurs souhaits mais 
aussi leurs appréhensions et interrogations. Parler des gasps, des changements de colo- 
ration et de tonus du bébé. 

— Écouter et cheminer avec les parents en leur suggérant des possibles par étapes ; 

— Ne pas proposer ni attendre de réponses figées ou définitives, le déroulement ne se fera 
peut-être pas comme envisagé. 

— Rester prêt à s'adapter à tout changement tout en anticipant au maximum. 

— Savoir « être » auprès des parents, attentif, empathique, disponible, à l’écoute, en gar- 
dant du recul pour « accueillir » leur souffrance. 


Après la naissance 


— Peau à peau immédiat si souhaité. 

— Sauf refus des parents, ne pas « s’enfuir » avec le bébé, débuter l'accueil à côté d’eux, qu’ils 
apprivoisent la vue de leur enfant afin de favoriser une rencontre et de créer des souvenirs. 

— Sécher en douceur, réchauffer, envelopper l’enfant, lui mettre un bonnet en limitant les 
stimulations, évaluer la douleur ou le plus souvent l'absence de douleur. 

— Être attentif aux bruits, à la luminosité, utiliser toutes les techniques environnemen- 
tales et comportementales, premiers moyens après le peau à peau pour lutter contre la 
douleur. Traiter la douleur si besoin (cf. chapitre douleur). 

— Les aider à vivre pleinement chaque moment, respecter leur intimité. 

— Prendre des photos : de l'enfant seul ou « photo de famille » avec leur accord. 

Quand les parents se sentent prêts à prendre le bébé, l'accent sera mis sur la relation, 
l'attachement à créer et l’intimité deviendra alors précieuse pour qu'ils soient présents 
pour leur enfant qui va partir. Le confort du bébé est essentiel mais les parents aussi 
devront être bien installés, à l’aise. Que la mère puisse se mobiliser même si c’est a 
minima sur la table d'accouchement, que le père puisse être au plus près. Être attentif 
à ce qu'ils voient bien ce qu'ils veulent voir mais pas plus qu'ils ne peuvent. La sur- 
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veillance du rythme cardiaque (pas de scope) de l’enfant est à adapter au comportement 
des parents. Lorsque l’enfant semble paisible les parents n’ont pas toujours besoin de 
savoir s’il est encore vivant. Ils demandent l’auscultation lorsqu'ils sont prêts à apprendre 
son décès, leur ressenti du temps de vie de leur enfant est peut-être plus important que 
l'heure réelle du décès. Souvent les soignants présents diagnostiquent le décès avant les 
parents mais ne leur en font pas toujours part s'ils semblent avoir besoin de temps. 

Si les parents ne souhaitent pas accueillir leur enfant ni assister aux soins, ceux-ci 
seront prodigués dans les mêmes conditions dans une autre pièce, alors le rythme car- 
diaque sera surveillé régulièrement pour déterminer l'heure du décès au plus près de la 
clinique. 


Après le décès 


— Laisser l'enfant autant que souhaité avec ses parents. 

— Proposer soins, toilette et habillage ou autres rituels par les parents ou des proches. 

— Faire photos, empreintes (qui peuvent être réalisées quel que soit le terme avec un 
simple tampon encreur). 

— Inscrire la prise en charge horodatée dans le dossier de l’enfant, remplir le carnet de 
santé. 

Les soignants, particulièrement les sages-femmes, qui ont pu vivre ces situations d’ac- 
cueil par les parents, exprimaient beaucoup d’appréhensions avant la prise en charge, 
puis elles les décrivent comme très « émouvantes » mais « simples », « belles ». Elles sont 
étonnées et rassurées par la sérénité des parents dans un certain bonheur de la nais- 
sance, de la découverte, de la rencontre ; elles sont frappées par de nombreux sourires au 
milieu des larmes et par les paroles prononcées. Sur les forums de parents, on retrouve 
la même impression. Le temps de vie est souvent vécu comme trop court même lorsque 
les parents en appréhendaient la durée. 

La similitude avec les émotions parentales lors de la présentation d’un enfant décédé 
est notable. Les équipes qui en ont la pratique peuvent s'appuyer sur leur expérience 
dans ce domaine. 

Le rapport au temps, à la valeur du temps, dans l'attente de la mort est difficile, cer- 
tainement très différent selon que le bébé est avec les parents ou non. Avec les parents, 
le temps de vie prend du sens : découverte, attachement, communication avec le bébé, il 
ne se réduit pas à une « fin de vie ». 

Comment y donner du sens et lequel pour les professionnels lorsque les parents ne 
peuvent ou ne souhaitent participer à ce soin ? Certains professionnels ont pensé prendre 
le bébé dans les bras. Plusieurs sages-femmes, aides-soignantes ou puéricultrices l'ont 
fait spontanément. Alors la durée de vie devient une véritable préoccupation car la sage- 
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femme ne peut rester longtemps indisponible pour les parents, pour le bloc obstétrical. 
Mais comment poser un bébé qu’elle aurait gardé dans les bras un certain temps ? Une 
surveillance attentionnée après avis et consignes du pédiatre dans un lieu calme, dans un 
cocon, au chaud, dans la pénombre peut être proposée. Il faudra savoir ne promettre aux 
parents que ce que l’équipe est certaine de pouvoir assurer. 

Pour ces situations rares, il faut savoir lever les règles habituelles, dire aux parents que 
nous ne serons opposés à aucune « visite » de proches dont la présence pourrait être un 
soutien pour eux. Présenter ce nouveau-né à leur famille pour qu'il y trouve sa place et 
que d’autres puissent se souvenir de lui. Il s’agit bien alors de le « mettre au monde » et 
d’être reconnus comme parents. Ainsi, leur chagrin et leur douleur seront mieux enten- 
dus dans les mois suivants, ils se sentiront peut-être moins isolés. La présentation de l’en- 
fant, avec ou en dehors de la présence parentale, peut se faire pendant le temps de vie ou 
après le décès selon les disponibilités des familles et la durée de vie. Nous avons pu voir 
la main de paysan d’un grand-père recouvrir, légère et protectrice, le corps minuscule de 
sa petite fille de 20 SA, avec une immense tendresse en l’absence de la maman, peut-être 
un peu au nom de la maman, des liens très forts se nouent dans ces moments-là. 

La fratrie lorsqu'elle existe participe de façon évidente quand le bébé vit plusieurs 
heures dans une situation anticipée. Cela est beaucoup plus difficile sur un temps court 
après un accouchement non prévu, en urgence, pour une fratrie et une famille non 
préparée. 

Tout au long de ces situations en salle de naissance, l'accompagnement des parents 
s'avère aussi déterminant que celui du nouveau-né et la place de la sage-femme est essen- 
tielle. Elle est un pivot et un lien entre l'avant et l’après naissance, entre l’obstétricien et 
le pédiatre. Elle assure de part sa formation et son rôle une réelle prise en charge globale 
du couple parents-enfant nécessaire dans une démarche palliative. 


Conclusion 


Pratiquer l’accompagnement de fin de vie en salle de naissance ne semble pas un défi 
insurmontable car il est fondé sur une philosophie des soins déjà connue et commune aux 
différents professionnels qui y interviennent. Nommer les soins que l’on peut apporter à 
ces enfants, leur donner une raison d’être, sortir des non-dits, passionne et mobilise les 
soignants de maternité malgré les appréhensions, les peurs que fait naître cette mort atten- 
due. Soins palliatifs et naissance ne sont plus antinomiques dans l'esprit des professionnels, 
grâce aux efforts déployés depuis plusieurs années pour une prise en charge personnalisée, 
centrée sur le couple parents-enfant et grâce aux compétences acquises dans la pratique 
quotidienne d'accompagnement à la parentalité, y compris lors d’un deuil périnatal. 
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Le réseau périnatal qui œuvre pour la sécurité et la proximité des soins est un outil 
intéressant pour la diffusion, et l'harmonisation des pratiques (ce que fait l’un doit servir 
à l’autre) et pour faciliter, quand elle est réalisable, cette prise en charge palliative dans 
toutes les maternités quel que soit le niveau de prise en charge pédiatrique. Des profes- 
sionnels de soins palliatifs sont disponibles localement pour aider les équipes dans leur 
réflexion et leur organisation. 

Cependant, la reconnaissance et la valorisation par les institutions de ces actes chro- 
nophages et à forte émotion semblent nécessaires ainsi qu'une sensibilisation aux soins et 
à la démarche palliative pour qu'une équipe puisse sy investir dans la durée. 

Pour cet enfant qui meurt et ses parents qui vont le mettre au monde, nous devons 
développer les soins palliatifs en salle de naissance, dans toute leur dimension positive, 
« mais la signification de cet accompagnement par des soins palliatifs est sans ambiguïté : 
il ne peut soulager qu'une part infime de l’immense douleur des parents face à la perte 
de leur enfant, même si cela se révèle précieux pour eux » (15). 
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Décisions de fin de vie 
en médecine néonatale : 
les principes 


C.Dageville, S. Rameix, P. Andrini, P. Bétrémieux, P.-H. Jarreau, P. Kuhn et D. Oriot 


Introduction 


La Fédération Nationale des Pédiatres Néonatologistes, maintenant rebaptisée Société 
Française de Néonatologie, a émis en 2001 des recommandations sur les questions 
touchant à la fin de vie en néonatalogie (1). Quelques années plus tard, deux lois (2-3) 
ont traduit l’évolution de la réflexion, au sein de notre société, concernant les droits 
des malades (voir les principaux articles en annexe en fin d’ouvrage). La première, dite 
« loi Kouchner », traite de cette question dans le cas général, la seconde, dite « loi 
Léonetti », dans le cas particulier de la fin de vie. 

Cette réforme du cadre légal a alors incité notre société scientifique à reprendre 
la réflexion sur ce thème au sein d’un groupe de travail pluridisciplinaire comprenant 
des néonatologistes mais aussi des obstétriciens et également des philosophes, le 
Groupe de Réflexion sur les Aspects Éthiques en Périnatologie (GRAEP). Ces travaux 
ont donné lieu à plusieurs articles en langue française concernant les aspects éthi- 
ques de l’information aux parents dans le contexte du soin périnatal (4), de la prise en 
charge des naissances à la limite de la viabilité (5) et des questions éthiques soulevées 
par les situations de fin de vie en néonatologie (6). 

Dans ce chapitre, nous explicitons les principes sur lesquels s'appuient les néona- 
tologistes français pour légitimer leur pratique autour de la fin de vie, puis nous les 
discutons en soulevant certaines des difficultés que leur mise en œuvre peut rencon- 
trer et en les confrontant aux principes énoncés par les néonatologistes exerçant dans 
d’autres pays ainsi qu'à certaines données issues des enquêtes de pratique publiées dans 
la littérature internationale. 
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Responsabilité du néonatologiste 


Énoncé du principe 


Orienter le destin d’un enfant par des décisions et des actes sollicite très fortement la 
responsabilité des soignants en général et des médecins en particulier. Celle-ci prend son 
origine à quatre niveaux. C’est d’abord l'enfant lui-même qui par sa simple présence en 
tant que personne convoque la responsabilité du soignant qui lui fait face. Elle découle 
également de la fonction même de médecin, lequel est mandaté par l'institution et, au- 
delà, par la société, pour prendre en charge les personnes malades. Elle est confortée par 
la démarche des parents qui confient leur enfant à l’équipe soignante. Enfin, la respon- 
sabilité du médecin est engagée dès qu'il fait le choix de mobiliser des moyens matériels 
et humains pour essayer de porter vers la vie ce fœtus ou cet enfant, en vertu d’un « a 
priori de vie », principe adopté par la communauté des néonatologistes pour donner au 
nouveau-né le maximum de chances lorsque le pronostic est incertain. 


Discussion 


Le GRAEP a considéré qu’il était important d’insister sur cet aspect. En effet, c’est la 
nécessité d'assumer totalement sa responsabilité qui impose au médecin de vérifier le 
caractère raisonnable de chaque acte médical, de s'interroger avec l’équipe et avec les 
parents sur le meilleur intérêt de l’enfant, d'éclairer son point de vue par les conclusions 
des études scientifiques, de se conformer au cadre légal, et finalement de prendre les déci- 
sions qu'il juge en conscience les moins mauvaises pour le patient, même si ces décisions 
peuvent conduire à la mort. Être conscient de cette responsabilité quand on soigne un 
nouveau-né malade, considéré comme une personne membre à part entière de la société 
et inscrite dans un réseau de relations familiales et affectives, peut garantir au mieux 
l'humanité des soins dispensés. 

Cette notion de responsabilité est peu explicitée dans les différents textes de recomman- 
dations que nous avons analysés ; néanmoins, elle est évidemment implicitement tou- 
jours présente. 

Une des conséquences de la notion de responsabilité telle que nous l’avons définie 
est l'obligation faite au médecin d’analyser chaque situation au cas par cas. Ainsi, le 
GRAEP a renoncé à édicter des recommandations rigides, centrées sur la prise en compte 
quasi automatique du terme et/ou du poids de naissance, concernant la prise en charge 
des enfants nés à la limite de viabilité. Les recommandations du Nufield Council On 
Bioethics (NCB) vont dans le même sens (7). De même, celles émanant de la Société 
Suisse de Néonatologie impliquent une analyse au cas par cas de la situation de chaque 
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nouveau-né dont l’équipe a la responsabilité (8). L'approche statistique est, à l'inverse, 
centrale dans les directives hollandaises (9, 10). Cependant, même ces dernières ne sont 
pas rigides : elles sont présentées comme un cadre qui autorise une attitude médicale 
différente face à un cas particulier ; elles n’abolissent pas totalement l’exercice du libre 
arbitre et donc de la responsabilité médicale. 


Obstination déraisonnable - Abstention, limitation 
et arrêt de traitement, meilleur intérêt de l'enfant 


Énoncé du principe 


En cas de nécessité thérapeutique, la loi française reconnaît au médecin et par délé- 
gation aux autres soignants, et à eux seuls, le droit de porter atteinte à l'intégrité du 
corps humain. Mais elle fixe des limites à ce droit : tout acte médical doit être appro- 
prié à l’état de santé de la personne et ne doit pas être entrepris ou poursuivi par une 
obstination déraisonnable. C’est cette limite à l'intervention médicale qui peut justifier 
la décision de renoncer à un traitement pour une personne, y compris sil s’agit d’un 
traitement de support vital. C’est également l’interdit d’obstination déraisonnable qui 
peut justifier la décision de mettre en œuvre un traitement pour soulager la souf- 
france d’un patient en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, 
même au risque d’abréger la vie. 

Chaque équipe a donc le devoir de se poser pour chaque patient la question du 
caractère raisonnable ou déraisonnable de chaque acte médical instauré ou envisagé, 
c’est-à-dire de vérifier qu'il correspond bien à son meilleur intérêt. 

C’est le critère de qualité de vie future de l’enfant qui reste l'élément déterminant 
pour cette appréciation. Cela implique que les motivations qui vont déterminer la 
poursuite ou non des thérapeutiques soient centrées sur l’analyse des possibilités de 
survie en termes qualitatifs (comment vivra-t-il ?) plutôt que quantitatifs (quelles sont 
ses chances de survie ?). 


Discussion 


Le GRAEP, conformément à la loi française, utilise une formulation volontairement 
dépourvue de toute ambiguïté : l’obstination déraisonnable est interdite. Le concept 
d’obstination déraisonnable n’est pas mentionné, sous cette forme, dans les autres tex- 
tes de recommandations que nous avons étudiés. Cependant, sa conséquence immédiate 
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— l'éventualité d’une abstention, limitation ou arrêt de traitement — est envisagée par 
tous (7-11). Parmi ces textes, celui du NCB utilise lui aussi une formulation très forte : 
«… If not (positively justified by prospective benefits), the invasive procedures required 
by intensive care constitute assaults on the baby » (les techniques invasives nécessitées par 
les soins intensifs, lorsqu'elles ne sont pas justifiées par les bénéfices espérés, constituent des 
voies de fait sur l'enfant) (7). De même, le guide de bonnes pratiques publié par le Com- 
mittee on Bioethics of the American Academy of Pediatrics : « Continuing nonbeneficial 
treatment... may constitute a legal as well as moral wrong » (continuer un traitement 
dépourvu de bénéfice peut constituer un mal tant d’un point de vue légal que moral) (12). 

Par ailleurs, il existe un consensus pour affirmer que, sur le plan éthique, arrêter un 
traitement ou ne pas l’entreprendre sont deux attitudes qui ont la même signification. 
Cependant, plusieurs enquêtes portant sur les pratiques ont montré que, dans plusieurs 
pays européens, à l’exception de la France, il était plus difficile d’arrêter un traitement de 
support vital que de ne pas l’entreprendre (13, 14). 

Une grande difficulté réside dans la détermination des critères qui permettent de défi- 
nir la frontière séparant le raisonnable du déraisonnable. Le groupe de réflexion affirme 
que renoncer à un traitement de support vital peut être envisagé lorsque celui-ci semble 
contraire au meilleur intérêt de l’enfant, c’est-à-dire lorsque son objectif est de protéger 
une vie dont la qualité prévisible serait tellement médiocre qu’elle pourrait être considé- 
rée comme insupportable pour le patient. Mais il ne propose aucun critère précis pour 
juger de cela. L’'American Academy of Pediatrics Committee on Bioethics cherche à pré- 
ciser la signification de l’expression « quality of Life » en énonçant deux règles très res- 
trictives pour son évaluation : apprécier la qualité de vie d’un patient devrait reposer sur 
l'expérience du patient lui-même et non sur celle des parents ou des soignants ; elle ne 
devrait pas prendre en compte la valeur sociale de cette vie (12). Le Committee on Fetus 
and Newborn recommande de considérer comme inapproprié un traitement de support 
vital « when the infant's condition is incompatible with life or a treatment judged to be 
harmful, of no benefit or futile » (lorsque la maladie de l'enfant est incompatible avec la 
vie, ou lorsqu'un traitement est jugé dangereux, sans bénéfice ou sans objet) (11). De son 
côté, le NCB a adopté le concept d’« intolerability » dans le but de qualifier les situations 
pour lesquelles les traitements de support vital doivent laisser la place aux soins pallia- 
tifs. Puis il précise quelques critères utiles pour analyser la qualité de vie prévisible : le 
patient sera-t-il autonome vis-à-vis de tout traitement de support vital, sera-t-il apte à 
vivre en dehors d’un établissement hospitalier, pourra-t-il développer une vie relation- 
nelle, aura-t-il la capacité à ressentir du plaisir ? Enfin, il rappelle qu’un enfant ne peut 
être considéré séparément de ses parents et que donc la qualité de sa vie future dépend 
pour une grande part de la capacité de ceux-ci à lui offrir un environnement propice à 
l'épanouissement maximum de ses potentialités (7). L'Ethics Advisory Committee of the 
Royal College of Pediatrics and Child Health (EAC-RCPCH) propose cinq situations où 
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il peut être éthique d'envisager de renoncer à un traitement. Parmi celles-ci, trois peuvent 
concerner le nouveau-né : « the no chance situation » (la situation sans espoir), « the no 
purpose situation » (la situation sans objet) and « the unbearable situation » (la situation 
insupportable). Puis, il souligne qu'une infirmité peut être ressentie comme acceptable 
pour certains et inacceptable pour d’autres (15). Pour la Société Suisse de Néonatologie, 
un traitement est déraisonnable non pas s’il favorise une survie avec handicap mais s’il 
engendre des souffrances démesurées (8). 


Place des parents dans le processus décisionnel 


Énoncé du principe 


Le médecin français est soumis à une première obligation légale à l'égard des titu- 
laires de l'autorité parentale : il doit les informer de tout ce qui concerne la santé de 
leur enfant et cette obligation n'accepte aucune exception. Au-delà de lobligation 
légale, il s’agit d’un impératif moral pour permettre et respecter l'autonomie paren- 
tale. L'acte d’informer suppose un échange et donc l’écoute du couple parental mais 
aussi du père et de la mère individuellement : leur place auprès de l’enfant et leur 
perception de la situation nest pas la même et une divergence de leurs points de 
vue est fréquente. Les informations délivrées par les différents intervenants doivent 
être claires, ce qui suppose un effort pédagogique de la part du soignant, appro- 
priées, c’est-à-dire adaptées à la situation médicale et au contexte socioculturel des 
interlocuteurs, et loyale, donc excluant la dissimulation et faisant part des incertitudes 
inhérentes à l’activité médicale. Elles doivent, en outre, rester cohérentes malgré la 
multiplicité des intervenants (4). 


Après avoir informé les parents, le médecin français doit, sauf urgence, recueillir 
le consentement parental avant d'effectuer un acte médical sur l’enfant. Cependant, 
lorsqu'il est question d’initier ou d’arrêter un traitement de support vital, ce n’est pas 
le consentement des parents mais leur avis qui doit être recueilli. 


Ainsi, dans ces circonstances, le mineur est placé sous la responsabilité exclusive du 
médecin. Si la mère ou le père demandent pour son enfant la poursuite ou la mise en 
œuvre d’un traitement relevant, selon le médecin responsable, de l’obstination déraison- 
nable, ce dernier est en droit de s’opposer à leur requête. De même, s'ils demandent la 
non-initiation ou l’arrêt d’un traitement que le médecin juge raisonnable pour l’enfant 
compte tenu de son pronostic, il est en droit de l’initier ou de le maintenir. 
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En résumé, la loi française relative au rôle respectif des parents et du médecin concer- 
nant les décisions de fin de vie énonce que : 1) le médecin informe les parents, 2) les 
parents donnent leur avis, 3) le médecin prend lui-même la décision. 

Mais se limiter à l’application de la loi au moment de prendre des décisions cruciales 
pour l'avenir de l’enfant cantonnerait les parents dans un rôle passif. Les néonatologistes 
français proposent donc, en cohérence avec la loi mais en la dépassant, de leur laisser un 
espace de liberté beaucoup plus large, suffisant pour qu’ils puissent exercer pleinement 
leur rôle parental. Ils recommandent que le projet de vie ou d’acceptation de fin de vie 
pour leur enfant soit construit ensemble, entre parents et soignants. 

En cas de divergence profonde entre les parents et l’équipe de soins sur ce qu’il faut faire, 
c'est la solidité de leur relation qui permet d’éviter les conflits indépassables. Il importe 
dans ces situations de vérifier d’abord que le point de vue de l’équipe de soins est éthique- 
ment valide puis de ne pas figer les positions parentales, qui sont rarement définitives, mais 
de les considérer comme la résultante actuelle et peut-être provisoire de leur cheminement 
et de leur détresse. Il est nécessaire de laisser du temps s’écouler, d'offrir aux parents une 
écoute attentive qui permet souvent de mieux comprendre leurs motivations profondes et 
de les aider à mürir leurs choix. La médiation d’un tiers reconnu par les parents (médecin 
traitant, représentant de leur communauté religieuse, etc.) peut être utile. 

Il faut noter que l'attitude décrite ci-dessus concerne l'enfant et ses parents après 
la naissance. Pour les décisions à prendre pendant la période prénatale, en particulier 
concernant les prématurés à la limite de la viabilité, le groupe considère que les parents 
doivent être encore plus directement impliqués (5). Cet aspect-là de la question ne sera 
pas abordé ici. 


Discussion 


Le devoir pour le médecin d'informer complètement les parents du nouveau-né malade 
est admis par tous (7-11). Le GRAEP insiste sur les difficultés de la mise en pratique de 
cette obligation ; un texte spécifique développe cet aspect de la question (4). 

La nécessité d’impliquer les parents dans le processus de décision fait elle aussi l’una- 
nimité (7-12). L'EAC-RCPCH et le NCB proposent qu'un partenariat de soins s’instaure 
entre parents et soignants pour élaborer les décisions (7, 13). Sur ce sujet, la position 
des néonatologistes français, longtemps considérés comme paternalistes par de nombreux 
confrères d’autres pays, a évolué au cours des quinze dernières années et rejoint mainte- 
nant le consensus. Loin d’alimenter leur culpabilité, l'association des parents au processus 
de décision contribue à restaurer l’image très malmenée qu'ils peuvent avoir d’eux-mé- 
mes, renforce leur confiance en eux et les aide dans le processus de deuil qu’ils devront 
affronter. Ces hypothèses sont confirmées par les résultats de plusieurs enquêtes (16-18). 
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L'étude EURONIC, réalisée en 1996, a constaté que le degré d’implication des parents 
dans le processus de décision était en pratique très variable au sein de chaque pays et 
d’un pays à l’autre et que les pratiques françaises relevaient encore largement à cette épo- 
que du paternalisme (19). Une nouvelle étude sera la bienvenue pour vérifier que le rap- 
prochement des positions de principe s’est traduit par une harmonisation des pratiques. 

Les néonatologistes français proposent de décomposer le processus de décision en 
trois étapes. 

— La première étape est celle de la réflexion, centrée sur la définition du meilleur inté- 
rêt pour l'enfant et du projet de vie ou d’acceptation de fin de vie qui en découle. 
Les parents doivent être pleinement associés à ce moment de la démarche pour leur 
permettre d’exercer le plus complètement possible leur fonction parentale. 

— La deuxième étape est celle de la décision proprement dite : c’est le médecin qui 
endosse l’ultime responsabilité. 

— La troisième étape est celle de la mise œuvre pratique de la décision ; les parents sont 
à nouveau pleinement impliqués dans ce processus. 

À l'évidence, la décision proprement dite, parce qu’elle a été élaborée ensemble par 
les parents et les soignants, ne peut être que consensuelle. Il faut souligner que, à la dif- 
férence de plusieurs pays de culture anglo-saxonne, il est exceptionnel que les désaccords 
relatifs aux questions de décisions de fin de vie entre une équipe médicale et des parents 
aboutissent, en France, à un procès en justice (une exception : le tribunal administratif 
de Nîmes a condamné en mai 2009, sur plainte des parents, l'hôpital d'Orange, pour 
« obstination déraisonnable » lors de la réanimation d’un nouveau-né en état de mort 
apparente). La distinction qui est faite entre la phase de réflexion, puis de décision, puis 
de mise en application de la décision a donc avant tout une fonction symbolique : elle 
cherche à respecter pleinement les rôles dévolus à chacune des deux autorités concernées, 
autorité parentale et autorité médicale, tout en favorisant leur alliance pour rechercher le 
meilleur intérêt pour l’enfant. L'EAC-RCPCH souligne également cette distinction entre 
participation active des parents et responsabilité morale ultime de l’équipe médicale dans 
le processus de décision (15). 


Collégialité 


Énoncé du principe 


La phase de réflexion qui précède une éventuelle décision de limitation, abstention ou 
arrêt de traitement par le médecin concerne, outre les parents, l’équipe de soins. La loi 
précise que cette collégialité doit être organisée à deux niveaux : 1) Le médecin en charge 
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du patient doit organiser et formaliser une concertation avec les soignants concernés, au 
minimum sous la forme d’une réunion d’équipe afin que chacun puisse s'exprimer. En cas 
de désaccord, il est légitime de surseoir à toute décision hâtive pour reconsidérer les points 
de divergence. 2) Le médecin en charge du patient doit également recueillir l'avis motivé 
d'au moins un médecin consultant, sans lien hiérarchique avec lui-même. 


Discussion 


Le NCB recommande que les membres de l’équipe de soins puissent participer activement 
aux décisions et indiquer ce qu'ils croient être le mieux pour l'enfant (7). Une équipe suisse 
expose un guide méthodologique pour les décisions éthiques en néonatologie et souligne 
elle aussi l'intérêt de mener collégialement la réflexion et de structurer cet échange en deux 
niveaux : les soignants directement concernés d’une part, des intervenants extérieurs d'autre 
part (20). L'EAC-RCPCH note l'intérêt de faire appel à l'opinion d’un expert extérieur à 
l’équipe mais principalement en cas de désaccord entre l’équipe et les parents (15). 

Le GRAEP insiste pour sa part sur la nécessité d’associer l’équipe à la phase de 
réflexion — la loi française en fait une obligation — mais, au-delà, sur la nécessité de for- 
maliser cette collégialité, au minimum par l’organisation d’une réunion permettant que 
les différents arguments soient exprimés. Cette pratique de la collégialité et sa formalisa- 
tion présentent des avantages à plusieurs niveaux. Sur le plan éthique, l'élargissement du 
cadre de réflexion offre la meilleure garantie que la décision la plus sage sera prise ; en 
effet, la discussion argumentée en équipe incite au rejet des motivations peu pertinentes 
ou peu conformes à la morale et favorise l'émergence d’une capacité morale supérieure à 
celle d’un individu isolé. Sur le plan institutionnel, la collégialité aide l’équipe à adhérer 
au projet de soins et à assumer avec le plus de sérénité possible sa mise en œuvre. Enfin, 
sur le plan relationnel, la collégialité participe à l'élaboration du lien de confiance entre 
le couple parental et une équipe soignante plus cohérente et plus sereine. 

Mais cette collégialité reste une collégialité de concertation qui ne concerne que l’étape 
de la réflexion. La responsabilité de la décision incombe exclusivement au médecin en 
charge du patient. 


Intention sous-jacente à l'acte 


Énoncé du principe 


En France, tout acte euthanasique, c’est-à-dire tout acte qui comporte l'intention déli- 
bérée de provoquer la mort du patient, est légalement interdit. 
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En revanche, le médecin, après réflexion en équipe et avec les parents, peut décider 
en toute légalité de limiter, ne pas entreprendre ou d’arrêter un traitement de support 
vital considéré par tous comme relevant de lobstination déraisonnable. Dans ce cas, le 
patient ne meurt pas du fait du médecin : la cause directe de la mort qui peut survenir 
est l’évolution de la pathologie grave que le traitement ne contrecarre plus. Il ne s’agit 
pas d’un acte euthanasique si l’intention est de renoncer à s’opposer de façon déraison- 
nable au cours naturel de la maladie, même si celui-ci aboutit à la mort du patient et si 
cette conséquence était hautement prévisible. 

De même, dans les situations particulières de fin de vie (phase avancée ou terminale) 
et d’impasse thérapeutique (affection grave et incurable), le médecin a le droit de prescrire 
un traitement antalgique et/ou sédatif dans le but de soulager la souffrance d’un patient, 
même si la nécessité de recourir à des posologies élevées entraîne le risque d’abréger sa 
vie parce que, en fin de vie, la qualité de la vie compte plus que la quantité. Là encore, 
cet acte, dont la conséquence peut être la survenue du décès, ne relève pas d’une pratique 
euthanasique si l'intention du médecin est d’assurer le confort de l’enfant. 


Discussion 


L'EAC-RCPCH souligne l’importance de cette distinction : « When a dying patient is 
receiving palliative care, the underlying cause of death is the disease process. In eutha- 
nasia, the intended action is to cause death... Use of medication and other treatments 
which may incidentally hasten death may be justified if their primary aim is to relieve 
suffering. » (Quand un patient est en soins palliatifs, la cause de la mort est la maladie 
sous-jacente. Dans l'euthanasie, c’est l'intention de l’action qui cause la mort. L'utilisa- 
tion de médicaments ou d’autres traitements qui peuvent incidemment hâter la mort peut 
être justifiée si leur but primaire est de soulager la souffrance) (15). D’autres publications 
reprennent ce concept du « double effet » (7, 21). 

Une équipe belge propose une intéressante classification des décisions de fin de vie 
fondée sur l'intention sous-jacente à l’acte. Trois groupes sont ainsi définis : « no inten- 
tion of shortening the patients life » (pas d'intention de raccourcir la vie du patient), 
« co-intention of shortening life » (co-intention de raccourcir la vie du patient), « explicit 
intention of shortening life » (intention explicite de raccourcir la vie) (22). Or, à titre 
d'exemple, les auteurs classent dans le troisième groupe (« explicit intention of shorte- 
ning life ») l'arrêt de la ventilation mécanique chez un prématuré extrême présentant 
des lésions cérébrales sévères alors que les néonatologistes français le classeraient dans 
le premier groupe, celui de la « no-intention of shortening life ». Le GRAEP considère 
en effet que l’arrêt de traitement, dans une telle situation, est moralement et légalement 
acceptable précisément parce que l’intention est simplement de renoncer à s'opposer à 
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l’évolution naturelle de la maladie (c’est la maladie, en l'occurrence l'extrême prématu- 
rité, qui est la cause directe et principale de la mort) et non pas de donner ou d’accélérer 
la mort (l'arrêt du traitement est une cause indirecte et accessoire de la mort). 


Publicité des décisions et de leurs motivations 


Énoncé du principe 


Les éléments constitutifs de la réflexion (avis des titulaires de l’autorité parentale, sens 
de la concertation avec l’équipe et avec le médecin consultant) ainsi que le contenu 
de la décision et ses motivations doivent, aux termes de la loi, être inscrits dans le dossier 
du patient. 


Discussion 


Le GRAEP insiste sur cet aspect parce qu'il considère que cette publicité, sous la forme 
d’une inscription dans l’espace public représenté par le dossier médical, augmente encore 
la probabilité pour la décision d’être morale, selon la règle qui veut que ce que nous 
voulons cacher de nos actes risque de n'être pas moral. 

Les textes issus d’autres pays n’abordent pas ce sujet, probablement parce que la cul- 
ture de la transparence qu’ils ont acquise depuis longtemps fait de cette recommandation 
une évidence. 


Protection de la dignité de l'enfant 
et de la qualité de sa fin de vie - soins palliatifs 


Énoncé du principe 


Tout nouveau-né, quel que soit son terme ou son poids de naissance, fait de plein 
droit partie intégrante de la famille humaine. À ce titre, sa dignité, en tant que qua- 
lité propre et intrinsèque à l’être humain, doit être respectée. Ceci implique que : 1) 
Le nouveau-né ne peut être traité comme un simple objet de soins. 2) Son intégrité 
physique doit être respectée, son environnement organisé pour tenir compte de ses 
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besoins spécifiques, ses liens préservés avec sa famille et singulièrement avec sa mère et 
son père. 3) La médecine néonatale doit se protéger de la tentation de l’exploit. 


Discussion 


C’est le propos de l’ensemble de cet ouvrage que de discuter de ce principe et de sa 
mise en œuvre. 


Dilemme éthique entre la loi 
et l'intérêt supérieur de l'enfant 


Énoncé du principe 


La responsabilité du néonatologiste impose qu'il fasse, en accord avec les parents, 
les choix les moins mauvais pour le nouveau-né dont il a la charge. Ces choix sont 
guidés par l'intérêt supérieur de lenfant. Lorsque le bilan lésionnel aboutit avec une 
grande certitude au pronostic d’un handicap particulièrement invalidant, l’équipe de 
soins peut estimer, collectivement et avec les parents, que la qualité de la survie de 
l'enfant serait dégradée au point que l’issue la plus humaine pour lui serait que sa vie 
s'arrête là. 

Dans ce cas, si la vie de l’enfant dépend d’un traitement de support vital, la décision 
peut être d'y renoncer et d’accepter la mort de l’enfant qui va probablement en résul- 
ter. Cette attitude est conforme à la loi française, pourvu qu’elle résulte d’une réflexion 
collégiale et que les parents, complètement informés, aient pu donner leur avis. 

Mais parfois, ce constat pessimiste n’est fait que tardivement, au terme d’une période 
de soins actifs tournés vers la vie, alors que les grandes fonctions vitales ne sont plus 
dépendantes d’aucun support (à l’exception de l’alimentation qui reste le plus souvent 
dépendante d’une nutrition artificielle). Ce pronostic très défavorable, s’il avait pu être 
établi plus tôt, aurait légitimement fait considérer comme déraisonnables les traitements 
qui ont été administrés et ont permis la survie. Mais la loi exige de se résoudre à accepter 
pour ce patient maintenant autonome une survie prolongée. Ainsi, dans une telle situa- 
tion, l'engagement de respecter le meilleur intérêt de l’enfant (que sa vie s'arrête là) se 
heurte à l'impératif légal (Pinterdit de l'euthanasie). 

Cela peut être le cas, par exemple, devant un nouveau-né prématuré dont la nais- 
sance très précoce a fait l’objet d’une décision médicale pour sauvetage foœtal et qui 
a nécessité ensuite plusieurs jours de réanimation intensive, ou pour un nouveau-né à 
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terme réanimé à la naissance du fait d’une asphyxie pendant le travail. Dans ces deux 
situations exemplaires, les décisions médicales, en conformité avec les recommanda- 
tions scientifiques, ont orienté du côté de la vie le destin d’un enfant que le cours 
naturel de la pathologie conduisait irrémédiablement au décès. 

Le médecin se trouve alors confronté à un dilemme qui débouche le plus souvent 
sur une impasse parce qu'aucun des deux termes de l’alternative qui se présente n’est 
acceptable. Dune part, la responsabilité éthique comme fidélité à l'engagement contracté 
avant, pendant ou après la naissance pourrait conduire le médecin à transgresser la loi en 
pratiquant un acte euthanasique car la survie est le résultat d’une réanimation entreprise 
initialement au bénéfice du doute et qui se révèle maintenant au maléfice de l’enfant. 
Mais, à l’inverse, le respect de la loi, qui pose l’interdit fondateur de provoquer inten- 
tionnellement la mort oblige à renier, au moins partiellement, cet engagement éthique en 
acceptant pour ce patient une survie lourde de souffrances à venir. 


Discussion 


Les néonatologistes français sont, dans leur grande majorité, en accord sur deux 
points fondamentaux : 1) L'interdit de l'euthanasie, tel qu'il est posé par la loi française 
actuelle, doit être maintenu. 2) Toute équipe de néonatologie peut être confrontée au 
dilemme opposant la défense de l'intérêt supérieur de l’enfant et le respect de la loi 
dans un système démocratique ; lorsque c’est le cas, il n’est pas moralement accepta- 
ble de se retrancher d'emblée, sans débat, derrière la loi ; le dilemme ne doit pas être 
passé sous silence mais il doit être énoncé et discuté au sein de l’équipe. 

En revanche, le point de vue du GRAEP nest pas unanime sur la résolution de ce 
dilemme. Certains au sein du groupe de réflexion considèrent que linterdit légal s’im- 
pose à tous en toute situation. D’autres considèrent que leur responsabilité à l’égard 
du patient peut, dans certaines situations exceptionnelles, les amener à transgresser 
la loi et donc à pratiquer volontairement un acte dans l'intention que la vie de l’enfant 
s'arrête, sous réserve d’une réflexion collégiale et uniquement si les parents et l’équipe 
sont en accord pour dire que l’intérêt de l’enfant serait que sa vie s'arrête là. 

Dans la littérature internationale, les néonatologistes hollandais envisagent également 
comme éventuellement possible un acte euthanasique sur un nouveau-né, à condition 
de respecter un certain nombre de conditions très strictes qui sont regroupées dans le 
Protocole de Groningen (23), lequel a été sévèrement critiqué (24, 25). Ce protocole a 
pour effet d’institutionnaliser l'euthanasie pour un nouveau-né en organisant un « par- 
don légal » a posteriori pour cet acte a priori illégal (la loi hollandaise ne dépénalise que 
l'euthanasie pratiquée à la demande du patient). La position des néonatologistes fran- 
çais est donc bien différente puisqu'ils s'opposent dans leur très grande majorité à cette 
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institutionnalisation, même si certains d’entre eux considèrent que le cadre légal peut 
être exceptionnellement transgressé. 

Le Comité Consultatif National d’Éthique a envisagé à deux reprises l’éventualité 
d’une « exception d’euthanasie » : sur le plan général dans son avis 63 du 27 janvier 
2000 intitulé « Fin de vie, arrêt de vie, euthanasie » (26) puis dans la situation particu- 
lière du nouveau-né dans son avis 65 du 14 septembre 2000 intitulé « Réflexions éthiques 
autour de la réanimation néonatale » (27). Ces avis n’ont pas été repris dans la loi du 
22 avril 2005. 

Le fait que les néonatologistes français et hollandais soient les seuls à aborder cette 
question, certes en des termes très différents, corrobore les résultats de l'enquête de pra- 
tiques EURONIC de 1996 : à cette époque, seuls les néonatologistes originaires de ces 
deux pays étaient nombreux à reconnaître avoir administré des drogues dans le but de 
mettre fin à la vie d’un enfant (14). Il est cependant possible que ces données, anciennes, 
ne reflètent plus la réalité actuelle et que ces pratiques, en France, soient maintenant 
moins fréquentes. 


Conclusion 


Accueillir un nouveau-né et le soigner, c’est pour le néonatologiste s’engager à faire des 
choix pour lui, en alliance avec ses parents. 

Les décisions à prendre concernent parfois des nouveau-nés dont la survie dépend 
d'actes médicaux alors que la qualité de la vie future s'annonce comme médiocre. Elles 
ne peuvent pas être de bonnes décisions ; elles ne peuvent être, plus modestement, que 
les moins mauvaises. Elles ne reposent généralement pas sur des certitudes absolues mais 
sur l'estimation d’une probabilité considérée comme suffisante. 

Il faut faire la part entre les traitements raisonnables, qu’il faut entreprendre ou pour- 
suivre, et les traitements déraisonnables auxquels il faut renoncer ; pour cela, il faut défi- 
nir la limite entre qualité de vie jugée comme acceptable pour le patient et sa famille et 
qualité de vie jugée comme insupportable. 

Dans la réflexion qui précède la décision, les parents doivent être impliqués au maxi- 
mum, sans être contraints à dépasser leurs capacités propres à exercer leur autorité 
parentale. Il faut réussir l’alliance, autour de l'enfant malade, de l’autorité parentale et 
de l’autorité médicale. 

Il faut mobiliser l'intelligence collective et le sens moral de l’équipe pour analyser 
ensemble les intentions et les motivations qui sous-tendent chacune des orientations 
envisageables. 
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Il faut garantir la dignité de l'enfant en fin de vie et accompagner sa famille, et pour 


cela faire preuve de créativité, de tolérance, de sensibilité et de sérénité. 


Face à ces exigences, la loi d’une part, les recommandations émanant des sociétés 


savantes ou les conduites à tenir rédigées dans les unités de soins d’autre part, doivent 
être appliquées en conscience. 


Mais au-delà, c’est au bout du compte la responsabilité éthique du médecin qui le 


guide pour affronter les dilemmes. 
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Soins palliatifs dans les situations 
issues de la réanimation néonatale 


C.Danan et P.Kuhn 


Plusieurs situations peuvent donner lieu à la mise en place d’un projet de soins pal- 
liatifs pour des nouveau-nés hospitalisés en réanimation néonatale. D’emblée, deux 
grands cadres peuvent être identifiés. 


L'un concerne les nouveau-nés présentant des pathologies constitutionnelles pour les- 
quelles la prise en charge palliative est décidée en première intention et n'apparaît pas 
spécifique de la réanimation néonatale. Elle pourrait relever d’une prise en charge dans un 
autre secteur de soin. Il peut s'agir de situations connues avant la naissance : nouveau-nés 
présentant des malformations létales pour lesquelles la grossesse s’est poursuivie quand la 
mère n’a pas demandé d'interruption médicale de grossesse, ou nouveau-nés présentant 
un retard de croissance intra-utérin très sévère et/ou une prématurité extrême pour les- 
quels une prise en charge curative active n’a pas été envisagée. En l’absence de décès rapide 
en salle de naissance et en présence de signes de vitalité persistants, ces enfants peuvent 
être transférés en réanimation si les conditions y sont plus propices à son accompagne- 
ment et à celui de la famille. La situation ayant été évaluée avant la naissance, l'éventualité 
d’un recours aux soins palliatifs aura pu être présentée et acceptée par les parents. Il est 
difficile d'imaginer que ces enfants ne naissent pas alors dans le centre où cette situation 
aura été discutée et anticipée. La question du recours aux soins palliatifs reste ouverte si 
ces enfants naissent dans une maternité non formée à la prise en charge palliative ou si 
la naissance intervient alors qu'aucune information ne l’a précédée. Il peut s'agir aussi de 
situations diagnostiquées à la naissance : nouveau-nés porteurs d’une maladie létale, au- 
delà de toute ressource thérapeutique curative, quel que soit leur terme. Dans ces situa- 
tions, les modalités d’entrée en soins palliatifs sont similaires à celles exposées ailleurs 
dans ce chapitre, et n’en diffèrent que par le lieu de leur prise en charge. 


L'autre se rapporte aux situations spécifiquement issues de la réanimation néonatale. 
Elles concernent des nouveau-nés de tout terme qui ont bénéficié d’un projet de soin 
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initialement curatif mais pour lesquels les complications secondairement mises en évi- 
dence ne permettent plus de justifier d’une obstination thérapeutique et induisent un 
changement d’orientation de la prise en charge qui devient alors palliative. Il peut s'agir 
À de grand prématuré dont l’évolution est compliquée par la survenue de patholo- 
gies neurologiques (hémorragies intraventriculaires de haut grade, lésions étendues de 
la substance blanche), digestives (entérocolite ulcéro-nécrosante grave nécessitant par 
exemple une résection intestinale étendue), ou respiratoires (dysplasie broncho-pulmo- 
naire de forme majeure) très sévères. De même, les nouveau-nés à terme ou proche du 
terme ayant bénéficié initialement d’une prise en charge de réanimation et présentant 
soit une encéphalopathie anoxique dont le bilan neurologique permet d’avoir la quasi- 
certitude d’un pronostic très péjoratif, soit une défaillance d’organe jugée irréversible, 
rentrent aussi dans ce cadre. Dans toutes ces situations, la proposition d'abandonner les 
soins curatifs pour entrer dans un programme de soins palliatifs est systématiquement 
précédée de plusieurs étapes. 

— La confirmation éventuelle du diagnostic des lésions irréversibles acquises en cours 
d'évolution doit être réalisée. Des avis experts seront sollicités et une synthèse 
documentée sera disponible dans le dossier médical de l'enfant. 

— Toutes les étapes du diagnostic et des réflexions, et la teneur de l'information aux 
parents et de leur réaction, devront être consignées dans le dossier médical. Si néces- 
saire et dans la mesure du possible, ces entretiens auront lieu avec un interprète dans 
la langue maternelle des parents. Pour garantir la cohérence de l’information, l’iden- 
tification d’interlocuteurs privilégiés, parfois désignés par les parents, est souhaitable. 
Certaines équipes distinguent ainsi un médecin référent, auquel pourront s'associer 
d’autres membres du personnel, un collègue ou une infirmière référente. D’autres pré- 
fèrent informer les parents en équipe pour s'affranchir des problèmes de discontinuité 
de présence du ou des référent(s). Les parents pourront se faire accompagner par des 
personnes de confiance de leur entourage. L'information sera ainsi mieux comprise et 
mieux relayée. 

— Une et souvent plusieurs réunions de l’équipe médicale et paramédicale auront abordé 
la situation de l'enfant en précisant la position de l’équipe, celle des parents telle qu’ils 
l'ont exprimé lors des rencontres d’information. Il sera prévu l’ajustement du niveau 
de soins préconisé et les modalités d’accompagnement des parents. Un médecin sans 
rapports hiérarchiques avec les intervenants ayant la charge de l'enfant aura été solli- 
cité pour participer à la discussion collégiale et répondre au cadre juridique de la loi 
Léonetti. 

Ces étapes peuvent s'étendre sur un temps variable d’un enfant à l’autre, d’une his- 
toire à l’autre. Il n’y a jamais de temps perdu et l'option des soins palliatifs impose d’ac- 
cepter un temps non maîtrisé qui, parfois, peut être long. Cependant, un cheminement 
trop long risque de modifier le degré d'autonomie et, en conséquence, le devenir de 
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l'enfant, alors qu’à l’inverse une décision trop hâtive exposerait au risque de ne pouvoir 
obtenir la plus grande certitude pronostique et limiterait l'adhésion des parents au projet 
palliatif. Il s’agit à d’une contrainte temporelle nouvelle liée aux modalités d'application 
de la loi Léonetti, à laquelle les équipes doivent s’efforcer de faire face. 


Les parents peuvent parfois bénéficier de rencontrer des personnes ressources exté- 
rieures au service, comme les experts sollicités pour établir le pronostic. L'information, 
donnée par un spécialiste moins impliqué affectivement, dans un lieu plus neutre, peut 
parfois être plus efficace. La rencontre d’un représentant du culte religieux de la famille 
peut aussi s'avérer nécessaire et utile. 


Au décours de toutes ces étapes, l’évolution, les réflexions et les prises de position de 
chacun doivent permettre de dessiner un nouveau projet de soin et de vie (fut-elle brève) 
pour l'enfant. L'équipe doit y adhérer, en alliance avec les parents, dans l'intérêt de l’en- 
fant. C’est tout au long de ces échanges que l’option des soins palliatifs se discute et se 
construit pour aboutir à une décision concertée (partagée) entre l’équipe et les parents. 
Elle peut aussi leur être présentée de façon plus formelle pour en expliquer les buts et les 


moyens afin d'obtenir leur consentement à ce projet. 


L'éventualité d’une poursuite de ce projet en dehors de la réanimation (autre ser- 
vice, domicile) doit être envisagée et discutée. Ces modalités seront précisées et les 
équipes relais pressenties seront contactées. 


Toutefois, il ne suffit pas de viser ces bonnes pratiques pour obtenir une adhésion 
sans réticences au projet de soins palliatifs. Si nous recherchons une certaine forme de 
partage de la décision avec les parents, le but n’est pas de se décharger de la responsabi- 
lité ni de partager la culpabilité qui s’y associerait. Les parents doivent se convaincre du 
climat de confiance qui peut leur permettre d’exprimer leurs doutes et leurs angoisses 
mais aussi leurs certitudes et leurs convictions. Dans ce contexte, l’équipe pourra mieux 
évaluer les besoins des parents. Parfois, ils auront besoin de temps, parfois de se retrouver 
seuls, parfois de faire appel à leur « tribu ». Ce climat de confiance ne peut pas s'installer 
au dernier moment et, au contraire, il repose sur la qualité de l’accueil de l’enfant et de 
sa famille dès la naissance ou parfois des échanges avec les parents avant la naissance. La 
recherche d’une juste distance entre soignants et parents, et d’une cordialité empathique 
partagée par tous, la volonté de reconnaître la place de chaque parent, d’être prêts à les 
accompagner mais aussi prêts à s’effacer, de reconnaître aussi leurs particularités et de 
s’y intéresser sont quelques-uns des objectifs qu'il ne faut pas perdre de vue. Cela ne va 
pas sans engagement, ni sans souci de la formation des plus jeunes. Cette place donnée 
aux parents sans attendre qu'ils la revendiquent est essentielle pour leur permettre de se 
sentir à l'aise, prêts à exprimer leurs affects et leurs volontés. Dans ce sens, l’environne- 
ment, autant que les comportements, doit répondre à ces objectifs. Des lieux conviviaux, 
des espaces de détente partagés, des locaux spacieux et agréables, la chasse aux nuisances 
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sonores et lumineuses, la possibilité aménagée de rester auprès de son enfant quand il va 
bien mais aussi quand il va mal sont autant d’autres objectifs à défendre. 

C’est après ce long travail de remise en question de nos organisations et de nos 
priorités que chacun à sa place pourra mieux sentir les enjeux vitaux pour ces familles 
en difficulté et redonner plus d’authenticité aux projets partagés avec les parents. 

Sous la triple influence de la société qui évolue, des nouvelles lois et de la réflexion 
de chacun des soignants, de nouveaux comportements peuvent être proposés à l’équipe 
et aussi à l’ensemble de l'institution. Il faut mesurer l'effort nécessaire pour accompagner 
ces changements, mesurer la difficulté, pour les équipes, de remettre en question des 
convictions acquises dans la pratique et tenir compte des bouleversements qu'ils occa- 
sionnent dans l’organisation des soins. La présence continue de psychologues, partie pre- 
nante de ces évolutions, pour accompagner les parents mais aussi les équipes, des temps 
de discussions, d'élaboration des projets, des groupes de parole, sont autant d’exigences 
vitales pour les équipes. Ce sera pourtant difficile de défendre ces exigences dans le cadre 
strictement comptable qui nous est suggéré. 

Pour conclure ces quelques paragraphes qui, au-delà d’un état des lieux, décrivent 
une volonté d'évolution de nos comportements, il faut aborder une ultime exigence qui 
va avec notre responsabilité de soins : c’est celle de l’évaluation de ces changements. De 
nouvelles dispositions dans l'accompagnement des enfants à risques et de leurs parents 
s'inscrivent dans les pratiques de chaque service. Elles sont parfois très modifiées par 
rapport aux époques antérieures et parfois sensiblement différentes d’un service à l’autre. 
L'évaluation de ces pratiques doit nous amener à promouvoir un champ nouveau de 
la recherche, celui de l’éthique qui, avec ses outils et ses méthodes, ne nous est pas 
forcément familier. 

Si les situations issues de la réanimation nous confrontent parfois à l'échec d’un 
projet, elles doivent aussi nous obliger à revisiter nos pratiques pour faire de ces pri- 
ses en charges palliatives des projets de vie, cohérents avec les enjeux de société et 
la santé des parents et des soignants qui ont accompagné ces enfants. 


Quelle place pour les traitements 
curatifs dans un projet de soins 
palliatifs appliqués au nouveau-né ? 


L.Storme,T. Rakza, À. Fily, S. Mur et T. Pennaforte 


Introduction 


Les soins palliatifs sont des « soins actifs et continus d’accompagnement physiques, 
psychologiques, spirituels et sociaux envers des personnes et leur entourage ». Ils ont 
pour objectifs d'améliorer le confort et la qualité de vie, de soulager la douleur et 
l’inconfort et d'éviter les investigations et traitements déraisonnables. Les soins pal- 
liatifs impliquent implicitement le refus de provoquer intentionnellement la mort. Il 
s’agit donc bien d’un nouveau projet de vie, au cours duquel le décès est probable 
et accepté. 


Ainsi, dans leurs principes, les soins palliatifs n’excluent pas la possibilité de pour- 
suivre certains traitements habituellement considérés comme potentiellement curatifs 
ou même comme nécessaires lorsqu'ils sont la condition de la survie. Des traitements 
curatifs sont régulièrement mis en œuvre lorsqu'ils sont susceptibles de réduire les 
symptômes douloureux ou inconfortables. C’est le cas par exemple de la transfusion 
de culot globulaire pour limiter la dyspnée de l'anémie ou de l’iléostomie pour traiter 
les symptômes de l’occlusion intestinale. Dans ces conditions, les traitements curatifs 
ne remettent pas en cause l’intentionnalité du projet de soins palliatifs. L'objectif n’est 
pas la sauvegarde et la guérison du patient mais bien d’améliorer la qualité de vie sur- 
tout si celle-ci devait être courte. Par ailleurs, renoncer à tout traitement curatif n’est 
pas sans poser des problèmes éthiques chez le nouveau-né. Il existe une réticence 
naturelle de la part des soignants à ne pas débuter ou à interrompre une alimentation 
artificielle, même si celle-ci possède tous les attributs d’un traitement curatif (cf. infra). 
L'alimentation artificielle fait partie des soins fondamentaux nécessaires à la survie des 
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enfants prématurés d’âge gestationnel inférieur à 34 semaines. La grande majorité des 
équipes de néonatologie considère que l’alimentation artificielle doit être poursuivie 
dans le cadre d’un projet de soins palliatifs, acceptant de fait le principe d’associer 
traitements curatifs aux soins de confort. 

Cependant, la place des traitements curatifs dans un projet de soins palliatifs se 
justifie surtout par la nature même des raisons qui ont conduit à remettre en cause le 
projet de soins curatifs. À la différence de l’enfant et de l'adulte, les soins palliatifs ne 
sont qu'exceptionnellement décidés en raison d’une maladie incurable et létale chez 
le nouveau-né. Cela concerne quelques rares maladies métaboliques (hyperglycinémie 
sans cétose), chromosomiques ou malformatives d’une particulière gravité. Dans la 
majorité des cas, le recours aux soins palliatifs est justifié par un risque estimé élevé 
de séquelles particulièrement lourdes (neurologiques, respiratoires) ou d’une prise en 
charge particulièrement difficile et aléatoire (grêle court, insuffisance rénale, certai- 
nes cardiopathies congénitales). L'un ou l'autre de ces risques expose l’enfant à une 
qualité de vie ultérieure médiocre. Dans ces cas, les traitements curatifs et les investi- 
gations peuvent éventuellement être sources d’inconfort et de douleurs et altérer la 
vie relationnelle. Ils sont alors jugés disproportionnés à l’objectif, qui est celui d’une 
vie de qualité bonne (ou «la moins mauvaise possible »). Les termes « risques esti- 
més », « séquelles lourdes », « qualité de vie médiocre », « qualité de vie acceptable », 
et enfin « disproportion » portent en eux toute l'ambiguïté de la décision. Dans ce 
contexte fait d’incertitudes et de subjectivité, sur quelles bases peut-on déterminer le 
meilleur intérêt de l’enfant ? Est-il légitime, voire éthique, de décider entre « Projet de 
soins curatifs et Projet de soins palliatifs » dans le sens « renoncement à tout traite- 
ment curatif » ? N’est-il pas disproportionné de décider de renoncer à tout traitement 
potentiellement curatif alors même que le pronostic, encore moins la qualité de vie, 
sont difficile, voire impossibles à quantifier ? Ne serait-ce pas une vision réductrice de 
la notion de soins palliatifs ? 

Ainsi, plutôt que d’accepter l'alternative « soins curatifs ou soins palliatifs », il 
apparaît clairement, dans ce qui précède, que ce qui est surtout à éviter sont les 
traitements et les investigations jugés disproportionnés. Ce chapitre montre les spé- 
cificités des pathologies néonatales qui justifient cette réflexion particulière sur les 
soins palliatifs chez le nouveau-né. Il propose une méthode pour élaborer un projet 
de soins palliatifs « proportionné » associant soins de confort à la poursuite et/ou la 
mise en route de certains traitements potentiellement curatifs. Ces traitement curatifs 
sont discutés et décidés au cas par cas, conjointement par l’équipe soignante et les 
parents, en fonction du risque estimé, attendu et surtout accepté par les parents et 
acceptable par l’équipe soignante. La poursuite de traitements curatifs ne remet pas 
en cause l’intentionnalité du projet des soins palliatifs, centré sur la qualité de la vie 
plutôt que sur la durée de la vie. Dans certaines situations particulièrement sévères, 
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c'est l’ensemble des traitements curatifs incluant l'alimentation artificielle qui pourra 
être considéré comme disproportionné. 


Sur quelles bases légales et éthiques 
élaborer un projet de soins palliatifs « proportionné » 


La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie attribue aux 
professionnels de santé le droit d’interrompre ou de ne pas entreprendre des traitements 
jugés « inutiles, disproportionnés ou n'ayant d’autre effet que le maintien artificiel de la 
vie ». Cette décision, qui doit être prise en concertation avec l’équipe de soins, requiert 
l'avis motivé d’un médecin consultant (voir les textes en annexe à la fin de l’ouvrage : 
article L1110-5 et article R4127-37 du Code de Déontologie). 


Remarquons tout d’abord que l'expression « acharnement thérapeutique » n’est pas 
utilisée dans ces textes. L’acharnement thérapeutique consiste en « une obstination dérai- 
sonnable, refusant par un raisonnement buté de reconnaître qu'un homme est voué à la 
mort et qu'il n'est pas curable » (1). L'expression, employée le plus souvent dans un sens 
critique, ne favorise pas une réflexion sereine sur les devoirs du médecin et les droits du 
malade, parce qu’elle est trop chargée d’émotion et accusatrice. C’est bien l’obstination 
déraisonnable qui est réprouvée ici. Le médecin doit savoir « s’obstiner » tant que cela 
peut être jugé « raisonnable » pour ne pas faire perdre de chance, notamment dans les 
situations de doutes. En revanche, le médecin « doit » éviter la poursuite d’un traitement 
ou la mise en œuvre d’une nouvelle thérapeutique apparaissant, à la réflexion, « dérai- 
sonnable ». Il s’agit d’un véritable devoir qui s'impose à tout médecin. Cependant, juger 
du caractère déraisonnable d’une obstination nécessite de l'expérience et se décide en 
équipe. Dans les situations de doutes, le temps peut être nécessaire. Aïnsi, il faut donc 
se garder de deux erreurs : l’une par défaut, qui consiste à renoncer à la prise en charge 
alors que la pathologie est potentiellement curable ; l’autre par excès, lorsque des investi- 
gations ou des thérapeutiques sont imposées à une personne sans réel espoir d’améliorer 
son état. 

Le Code de Déontologie médicale et la législation apportent peu de précision sur les 
critères à adopter pour juger du caractère « raisonnable » ou « déraisonnable » d’une 
investigation et/ou d’un acte médical. Néanmoins, ils apportent deux informations sup- 
plémentaires sur ce qui doit être considéré comme déraisonnable : voir en annexe en fin 
d'ouvrage les articles L1110-5 et L1111-13 du Code de Santé publique. 

La loi précise donc que, dans les situations particulières de fin de vie (« phase avancée 
ou terminale ») et d’impasse thérapeutique (« affection grave et incurable »), le médecin 
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a le droit, sous certaines conditions, de limiter, ne pas entreprendre ou arrêter tout trai- 
tement, y compris un traitement de support vital. On parle de phase terminale dans 
l’évolution naturelle d’une maladie quand le décès est imminent et inévitable. Dans ce 
cas, l'interruption d’un traitement vital n'est pas faite dans l'intention de provoquer la 
mort mais dans l'intention de ne pas s'opposer de façon déraisonnable au cours naturel 
de la maladie. 

Les investigations et les thérapeutiques peuvent être causes d’inconfort, voire de dou- 
leur. La poursuite des investigations et des thérapeutiques à visée curative doit être évitée 
si elle entraîne une souffrance disproportionnée par rapport à l’objectif visé. 

Ainsi, les textes législatifs et le Code de Déontologie indiquent qu’une investigation 
et/ou un acte médical est « déraisonnable » lorsqu'ils sont appliqués à une personne en 
phase avancée ou terminale d’une affection grave et incurable, et lorsque leur poursuite 
est responsable de souffrances disproportionnées aux résultats attendus. Néanmoins, 
il faut bien reconnaître que l’obstination déraisonnable est susceptible de définir bien 
d’autres situations lorsqu'il s’agit de nouveau-nés. 

Les affirmations de la déontologie doivent donc être complétées par la réflexion 
éthique. Elle est basée sur plusieurs principes dont ceux de non-malfaisance et de 
bienfaisance : suis-je sûr de ne pas nuire ? Puis-je agir pour prévenir ou supprimer un 
élément nocif ? Mon action est-elle susceptible d'apporter des résultats bénéfiques ? 

L'application de ces principes conduit à considérer aussi comme « obstination 
déraisonnable » : 

— Les actes qui n'apporteraient aucun bénéfice à l’enfant et/ou seraient futiles, surtout 
s'ils créent douleur ou inconfort. Le souci d'éviter les actes inutiles exige donc une 
attitude de continuelle remise en cause et adaptation à l'enfant. Il en va de même pour 
les thérapeutiques qui se révèlent dépourvues d’effets notables. 

— Les traitements disproportionnés. Le problème de la proportionnalité des soins renvoie 
à la question fondamentale de la finalité du geste thérapeutique. Les principes éthiques 
de bienfaisance et de non-malfaisance indiquent que le traitement dans son ensemble 
devra toujours être orienté vers et pour le bien de l'enfant. Tout traitement doit pouvoir 
être légitimé par l'intérêt supérieur de l'enfant. Pour déterminer si un traitement est dis- 
proportionné, le rapport entre les bénéfices attendus et les inconvénients (« charges ») 
prévisibles doit être évalué : 

* les bénéfices s’apprécient en termes de survie, mais aussi en termes de qualité de 
vie ultérieure ; l'objectif du traitement devrait augmenter les chances d’une vie 

« bonne », dont la qualité serait au minimum d’être « acceptable » (ou « la moins 

mauvaise possible ») ; 

+ dans les inconvénients, entrent en compte non seulement les douleurs et inconforts 
que provoquerait le geste thérapeutique, mais aussi les effets nocifs de ce traitement, 
les contraintes et les privations qu'ils imposeraient. Il convient d’y ajouter, surtout 
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quand il s’agit de nouveau-né, l'estimation des déficiences, des séquelles et/ou handi- 
cap prévisibles à long terme résultant de lésions cérébrales, digestives ou respiratoires. 
La gravité des séquelles peut être la source d’une autonomie limitée voire d'absence 
d'autonomie, et de souffrances prolongées pour l'enfant et sa famille. La qualité de 
vie des enfants porteurs de séquelles et/ou handicaps peut être altérée, ou même 
devenir « inacceptable ». Prendre la décision de lutter pour la survie de ces enfants 
équivaut à accepter le risque de créer délibérément cette épreuve ou cette situation. 
Le respect du principe éthique de non-malfaisance et le Code de Déontologie nous 
incitent à considérer comme une « obstination déraisonnable », le fait d'appliquer des 
traitements destinés à assurer la survie d’un enfant dont la qualité de vie ultérieure 
attendue serait jugée « inacceptable ». La qualité de vie doit alors primer sur la durée 
de vie. 


Comment mettre en œuvre 
un projet de soins palliatifs proportionnés 


Plutôt que d’accepter l'alternative « soins curatifs » ou « soins palliatifs », les règles 
législatives et les principes éthiques nous invitent à proposer la mise en place de soins 
palliatifs proportionnés, dont les bases ont été discutées dans le chapitre précédent. Ce 
projet de soins « proportionnés » est le seul à permettre un juste équilibre entre béné- 
fices attendus et inconvénients potentiels. Il a en outre le mérite d’éviter le choix entre 
la vie (maintenue par des soins curatifs actifs ?) et la mort. Ceci est particulièrement 
adaptée au nouveau-né, dont il est difficile de déterminer quel est le meilleur intérêt, tant 
les incertitudes sont multiples : incertitudes sur le pronostic à court terme, incertitudes 
sur les séquelles/handicaps éventuels, et plus encore, incertitudes sur la qualité de vie 
ultérieure (à degré de handicap similaire, la qualité de vie d’un enfant varie de pauvre à 
bonne en fonction de multiples facteurs, dont l’environnement familial (2). Mais, si l’on 
admet que la finalité des soins est la qualité de vie, à partir de quel seuil décide-t-on que 
l'infirmité, les séquelles, le handicap, voire la qualité de vie ne justifient plus de soins 
curatifs (3) ? Ainsi, il ne devrait pas exister de frontière nette entre soins curatifs et soins 
palliatifs, ni de rupture de soins, mais plutôt interpénétration et complémentarité dans 
le cadre d’un projet de soins « proportionnés ». 


Quels sont les éléments de réflexion à prendre en compte pour juger de la proportion- 
nalité des soins et de décider d’une désescalade des soins curatifs ? Pour chaque inves- 
tigation ou acte thérapeutique, il serait nécessaire de pouvoir répondre aux questions 
suivantes avant de les engager : 
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— Quels sont le ou les bénéfices attendus ? 

+ Impact sur la survie ? 
— Quels résultats à attendre sur le confort et la qualité de vie à court et long terme ? 
— Quels sont le ou les inconvénients ? 

+ Douleur et inconfort ? 

+ Effets secondaires délétères ? 

+ En cas de survie, infirmité attendue ? 

+ En cas de survie, handicaps attendus ? 

+ En cas de survie, qualité de vie médiocre prévisible ? 

Associées à l'évaluation bénéfices/inconvénients, deux autres idées essentielles doivent 
aussi guider notre réflexion : 

— le confort de vie doit primer sur la durée de vie ; 

— le projet de soins « proportionnés » ne doit pas être décidé dans l’intention de provo- 
quer la mort, mais dans la seule et unique intention d’assurer le confort de l’enfant et 
la meilleure qualité de vie possible, au vu de son état. 

L'exemple qui suit a été choisi pour illustrer une démarche de la réflexion et les 
modalités de décision, qui conduisent à proposer une désescalade des soins actifs curatifs. 
La présentation de cette observation ne vise donc pas donc à discuter du fond (décision), 
mais uniquement de décrire un exemple de processus décisionnel. 

Il s’agit d’un enfant né prématurément à 26 semaines de gestation, sous ventila- 
tion mécanique pour une maladie des membranes hyalines. Il reçoit par ailleurs une 
alimentation parentérale par l’intermédiaire d’un cathéter central. Des bilans sanguins 
sont réalisés régulièrement pour adapter la ventilation mécanique, et surveiller le bilan 
ionique. L'échographie transfontanellaire réalisée à 6 jours de vie montre une hémor- 
ragie intraventriculaire de grade IIT (dilatation ventriculaire). Une ponction lombaire 
ne permet pas de réduire la dilatation ventriculaire. Au terme d’une première réunion 
multidisciplinaire, le risque estimé est important : 1) aggravation de la dilatation ven- 
triculaire, qui nécessiterait une dérivation ventriculaire chirurgicale ; chez un enfant 
de ce terme, cette dérivation expose à un risque d'infection ventriculaire, et d’obs- 
truction du cathéter, l’une et l’autre éventualité nécessitent des changements souvent 
itératifs du cathéter, et la prolongation de la durée de réanimation source d’inconfort 
et de souffrance potentielle ; 2) séquelles neurologiques à long terme de type IMC, 
d’épilepsie et troubles des apprentissages. Par ailleurs, le recours à une dérivation est 
un facteur reconnu de risque supplémentaire de séquelles à long terme. Le groupe 
multidisciplinaire considère que la survenue de complications sur la dérivation, et la 
survenue de séquelles neuro-développementales sont des facteurs d’altération signi- 
ficative de la qualité de vie à court, moyen et long terme. Cependant, il s’agit bien de 
risque estimé, et non pas de certitudes. Il est encore moins certain d'affirmer que la 
qualité de vie future de cet enfant sera « inacceptable ». 
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Parce que les inconvénients (souffrances et qualité de vie médiocre) ont été consi- 
dérés supérieurs aux bénéfices attendus (survie), un projet de soins curatifs incluant 
la dérivation chirurgicale a été jugé disproportionné. Quid de la réanimation respira- 
toire ? Voici les éléments de réflexion qui peuvent être pris en compte pour orienter 
la décision : 

— Quels sont les bénéfices attendus ? La réanimation respiratoire est utilisée dans cette 
observation pour traiter la maladie des membranes hyalines, maladie qui guérit habi- 
tuellement en quelques jours. Elle limite les symptômes de détresse respiratoire, et pré- 
vient la sensation d’étouffement lié à l’hypercapnie et l’hypoxémie. Elle augmente la 
probabilité de survie sans élever le risque de séquelles à long terme. Cet enfant peut 
être indemne de séquelles majeures, et avoir une qualité de vie acceptable. 


— Quels sont les inconvénients ? L'intubation et la ventilation mécanique sont sources 
d’inconfort, et privent du lien mère-enfant (sédation souvent nécessaire, difficulté du 
peau à peau). La ventilation mécanique expose à un risque d’infection nosocomiale et 
d'accidents mécaniques sur le tube. Elle augmente la probabilité de survie, quelle que 
soit la lourdeur des séquelles. 


— La qualité de vie prévaut sur la durée de vie. 


— Le nouveau projet de soins ne doit pas être décidé dans l'intention de provoquer la 
mort. 


Au terme de la réflexion, la poursuite de la ventilation mécanique a été considérée 
comme « obstination déraisonnable ». Cependant, l’utilisation de lunette à oxygène et 
adaptation de la FiO, à la saturation artérielle en O, a été jugée proportionnée : les béné- 
fices attendus ont été considérés supérieurs aux inconvénients potentiels, et la qualité de 
vie était respectée. Une évaluation régulière de la douleur et de l’inconfort (EDIN) était 


programmée, et un traitement analgésique était prescrit en cas de nécessité. 


Dans une situation clinique similaire, il est probable que des décisions différentes 
pourraient être prises. Certaines équipes pourraient considérer que le risque à long 
terme est trop important et décider d'interrompre tous les traitements actifs curatifs. 
D’autres pourraient considérer que l'incertitude sur le pronostic ne justifie pas d’une 
désescalade des soins curatifs. 


Cet exemple illustre uniquement une démarche de réflexion possible pour juger du 
caractère « raisonnable » ou « déraisonnable » d’un acte médical. Elle devrait pouvoir 
s'appliquer à toutes les investigations et/ou tous les actes thérapeutiques utilisés pour 
pallier une dysfonction d’organe, qu’elle soit circulatoire, respiratoire, neurologique ou 
rénale. L’échelle des moyens pour traiter une dysfonction d’organe est souvent très éten- 
due, du plus simple et non invasif (lunette à O,, antibiothérapie, anticonvulsivants, etc.) 
au plus invasif, et complexe à mettre en œuvre (support hémodynamique, ventilation 
contrôlée, assistance respiratoire extracorporelle, chirurgie). Ces différentes possibilités de 
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traitement doivent nous permettre de décider d’un projet de soins « proportionnés », 
adapté à chaque situation clinique et discuté au cas par cas. 


La nutrition/hydratation artificielle 
peut-elle être discutée dans le cadre 
d’un projet de soins palliatifs « proportionnés » ? 


L'apport liquidien et nutritionnel est indispensable à tout être humain, qu'il soit né pré- 
maturément ou à terme, en bonne santé ou malade. Il est considéré comme un soin 
fondamental chez l'enfant, répondant à un besoin vital. L'alimentation relève, comme les 
soins d'hygiène et la protection contre le froid, d’une obligation élémentaire due à cha- 
que enfant. Alimenter un enfant est considéré comme un devoir moral, et est synonyme 
de vie, de relation et de plaisir partagé. Ainsi, une forte réticence d’ordre psychologique 
et social existe à considérer l’alimentation artificielle comme un soin médical. 

Pourtant, l’alimentation peut être orale et naturelle, ou artificielle comme d’autres 
soins curatifs. Le recours à des moyens médicaux est alors nécessaire, du plus simple 
(alimentation gastrique par sonde) au plus complexe (alimentation parentérale exclusive). 
Dans le premier cas, l'alimentation peut être considérée comme un soin, destinée à faire 
du bien et porteur d’un sens relationnel fort, pour tous. Dans le deuxième cas, il s’agit 
d’un soin curatif, palliant un dysfonctionnement de l'organisme. Il est possible que la 
portée symbolique de ces deux actes soit différente, en particulier pour les parents. 

Comme d’autres soins curatifs, l’alimentation artificielle a des effets bénéfiques (amé- 
liore la croissance et la survie, a un effet bénéfique sur les fonctions vitales, améliore le 
pronostic à long terme notamment neurologique), mais elle a aussi des effets délétères 
(inconfort de la sonde gastrique ou des bilans sanguins requis pour la surveillance, néces- 
sité d’une prise en charge infirmière pour l'alimentation), des effets secondaires — infec- 
tion septicémique sur cathéter, état de choc, thrombose vasculaire -, elle augmente la 
probabilité de survie même dans les situations à haut risque — lésions cérébrales sévères, 
grêle court —. Ainsi, comme pour d’autres soins curatifs, il devrait être possible d'évaluer 
la balance entre les bénéfices attendus et les inconvénients (« charges ») prévisibles de 
l'alimentation artificielle, et donc de juger du caractère raisonnable ou déraisonnable de 
ce soin. 

Pour pouvoir intégrer l’hydratation/nutrition artificielle dans un projet de soins propor- 
tionné, il faut par ailleurs pouvoir réunir les deux autres conditions suivantes (cf. supra) : 
1) assurer un confort et une qualité de vie suffisante ; et 2) le nouveau projet de soins 
« proportionnés » ne doit pas être décidé dans l'intention de provoquer la mort. 
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L'arrêt de l'hydratation/nutrition artificielle 
est-il compatible avec le respect du Code de Déontologie ? 


« La douleur (...) doit être en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et 
traitée. Les professionnels de santé mettent en œuvre tous les moyens à leur disposition 
pour assurer à chacun une vie digne jusqu’à la mort. » 

La crainte est effectivement que l'enfant ne « meure de faim ». Ce terme porte 
en lui la notion de souffrance induite par la sensation de faim, et évoque un aspect 
cachectique et déshydraté de l'enfant, incompatible avec une vie digne. 

Cependant, chez l'adulte, l'arrêt de l’alimentation artificielle est associé à une amé- 
lioration des symptômes respiratoires — détresse respiratoire, toux — et digestifs — nau- 
sée, vomissement — (4). Une augmentation de la production d’endorphines endogènes 
explique une élévation des seuils douloureux observée chez ces patients. La sensation de 
faim est réduite du fait de la production de corps cétoniques. Les soins locaux et l’hu- 
midification régulière des muqueuses buccales permettent de réduire l’inconfort lié à la 
déshydratation (5, 6). Ainsi, chez le patient adulte, des arguments convaincants existent 
pour penser que l'arrêt de l’alimentation et de l’hydratation artificielles ne cause pas 
nécessairement de souffrance supplémentaire. Néanmoins, les conséquences de l'arrêt de 
l'alimentation artificielle n’ont pas fait l’objet d’une évaluation objective chez l’enfant 
nouveau-né. 


L'arrêt de l'hydratation/nutrition artificielle 
peut-il être décidé sans l'intention de provoquer la mort ? 


Renoncer à l'alimentation artificielle n’entraîne pas obligatoirement le décès de l’enfant, 
sous réserve que l’hydratation et la nutrition orale soient poursuivies. Il est possible que 
l'enfant soit capable de s’alimenter par voie orale. Le corollaire est que l'alimentation 
orale doit donc être non seulement poursuivie mais aussi optimisée (à la demande) de 
façon à prévenir ou limiter tout signe d’inconfort, lorsqu'un arrêt d’hydratation et de 
nutrition artificielle est décidé. La mère sera soutenue dans son désir (ou non) d’allai- 
ter. Il est nécessaire par ailleurs que l’enfant ne soit pas sédaté systématiquement, mais 
seulement sil manifeste des signes d’inconforts (cf. le chapitre « Comment évaluer au 
mieux la douleur et l’inconfort du nouveau-né en soins palliatifs et/ou en fin de vie ? », 
de P. Kuhn). 

Ainsi, l’analyse objective montre que l’hydratation et la nutrition artificielle devraient 
être considérées comme une stratégie de soins curatifs, et comme tout autre soin cura- 
tif devrait pouvoir être intégré dans la réflexion d’un projet de soins proportionnés. 
Il n'existe pas de raisons morales, éthiques ou légales pour distinguer l’hydratation/ 
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nutrition artificielle de la ventilation artificielle par exemple (7). La nutrition artificielle 
est un traitement parce quelle remplace une ou des fonctions défaillantes (téter, 
déglutir, etc.). La plupart des néonatologistes acceptent le principe d’une interruption 
de la ventilation artificielle dans les situations où elle apparaît comme une obstina- 
tion déraisonnable (8). Cette décision est prise après évaluation du rapport entre les 
bénéfices attendus et les inconvénients prévisibles de la ventilation artificielle. Dans 
les inconvénients est inclue la possibilité de mourir par hypoxie/hypercapnie. L'enfant 
risque donc de mourir asphyxié. Cette éventualité, connue, ne remet habituellement 
pas en cause la décision dès lors que la ventilation artificielle apparaît comme un 
traitement disproportionné. Cette décision est conditionnée par la certitude que tout 
sera fait pour que l'enfant ne souffre pas d’asphyxie. La ventilation artificielle n'est pas 
interrompue dans l'intention de provoquer la mort. Alors que le décès est certain en 
cas de privation d’air (comme en cas de privation d'alimentation orale), des incertitu- 
des existent réellement sur le devenir après une extubation sous réserve que l'enfant 
n'ait pas été préalablement sédaté. 


Le parallèle nutrition artificielle/ventilation artificielle a néanmoins certaines limites : 


— L'incertitude sur la survie ou non après suspension de ces soins curatifs existe dans les 
deux cas. Néanmoins, le décès après désescalade d’une réanimation respiratoire sur- 
vient en quelques minutes à quelques jours, alors qu'il survient en quelques jours à 
quelques semaines après un arrêt de l'alimentation artificielle. Cette éventualité doit 
être anticipée avec l’équipe soignante et les parents. 


— Une décision d’arrêt de la nutrition/hydratation artificielle est éthiquement et morale- 
ment discutable chez l'enfant grand prématuré (< 32 semaines d’âge post-conception- 
nel). En effet, le principe de « non-conditionnalité » n’est pas respecté, puisque lenfant 
ne pourra pas s’alimenter par voie orale. Dans ce cas, l'effet bénéfique attendu (dimi- 
nution de la souffrance) est conditionné au décès de l'enfant. Les aspects plus anthro- 
pologiques et symboliques sur ces questions de nutrition sont évoqués dans l’article de 
C. Le Grand-Sébille, « Nourrir un bébé en phase palliative. Regards de soignants et de 


parents » (9). 


La réflexion actuelle est essentiellement théorique : peu d'équipes ont rapporté, évalué 
ou même décrit les conséquences pour l'enfant (degré d’inconfort, modalités de décès), 
pour les parents et pour l’équipe soignante, d’un renoncement à l'alimentation artificielle 
chez le nouveau-né. Si un arrêt de l'alimentation artificielle devait être décidé chez un 
nouveau-né, la réflexion qui précède nous incite à recommander : 1) en aucun cas, il 
ne sera envisagé d'interrompre l'alimentation orale pour des raisons éthiques évidentes ; 
2) le biberon ou l'allaitement seront proposés à la demande si l'enfant en manifeste le 
besoin ; et 3) une évaluation rigoureuse et systématique en utilisant des échelles objec- 
tives (EDIN) de mesure de la douleur et/ou de l’inconfort doit être mise en place. Une 
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analgésie morphinique associée à une sédation sera administrée en cas de symptômes 
d’inconfort ou douloureux. 

Depuis 2005 au CHRU de Lille, un arrêt d'alimentation artificielle a été décidé chez 
neuf nouveau-nés porteurs de pathologies particulièrement sévères laissant théorique- 
ment peu de place à l’incertitude quant au pronostic (huit cas d’anoxie périnatale sévère, 
un cas d’agrélie — une gastrostomie était mise en place pour que l'enfant puisse s’alimen- 
ter par voie entérale). La décision a toujours fait l’objet d’une longue et difficile discus- 
sion avec l’équipe soignante. La crainte récurrente exprimée est que l'enfant ne meure de 
faim. Paradoxalement, la décision a été plus facilement acceptée par les parents et même 
demandée spontanément dans trois cas. Il apparaît que, pour les parents, l'alimentation 
par sonde est clairement un traitement actif, voire agressif (cela leur paraît « naturel » 
de ne pas poursuivre le « gavage »). Après la décision, l'alimentation orale à la demande 
était proposée dès que l’enfant en manifestait le besoin et systématiquement proposée lors 
de chaque soin. Le confort était évalué systématiquement par mesure du score d'EDIN 
toutes les 4 heures. Une analgésie/sédation par administration orale de morphine était 
programmée si le score d’EDIN était supérieur à 5. Sept enfants ont reçu de la morphine, 
deux à des doses supérieures à 2 mg/kg/j. Le score d'EDIN a toujours été coté inférieur 
à 7. Cinq enfants sont décédés dans un délai de 5 à 21 jours. La cause précise du décès 
est difficile à déterminer parce que les investigations étaient limitées. Les circonstances 
du décès ont toujours été un coma progressif : hyperuricémie ? ou effet de la morphine 
pour traiter les symptômes d’inconfort ? Des symptômes cliniques de déshydratation 
ont été observés chez les cinq enfants. Le décès de deux enfants a été associé à une 
dénutrition sévère. Quatre enfants ont « survécu ». L'alimentation orale était possible de 
quelques heures à 48 heures après l’arrêt de l’alimentation artificielle. Ils sont porteurs 
de séquelles motrices, sensorielles ou neuro-développementales. L'expérience lilloise, bien 
que limitée, témoigne néanmoins clairement qu'une décision d’arrêt de l’hydratation/ 
nutrition artificielle peut être décidée sans l’intention de provoquer la mort. 


Place des parents dans l'élaboration 
d’un projet de soins palliatifs « proportionnés » 


Pourquoi est-il nécessaire de laisser aux parents qui le demandent 
la possibilité d'exprimer leur rôle de partenaires des décisions ? 
La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie indique que la 


décision de soins palliatifs appartient au médecin en charge du patient, après une dis- 
cussion collective et après avoir recueilli l’avis d’un consultant indépendant de l’équipe 
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soignante. Les titulaires de l'autorité parentale (les parents) sont informés de la décision. 
Dans ce texte, l'implication des parents dans le processus décisionnel n’est pas explicite. 
Seul le recueil de leur avis, et non le consentement, est nécessaire. 

Pourtant, il difficilement concevable qu’un projet de soins palliatifs concernant un 
nouveau-né ne soit pas élaboré conjointement avec les parents. Les soins palliatifs 
sont des soins actifs et continus d'accompagnement, impliquant la recherche de la 
meilleure qualité relationnelle entre l’enfant et ses parents. Un des objectifs des soins 
palliatifs est de donner du sens à ce lien parental et d’en faciliter l’expression. Com- 
ment le garantir si les parents n’adhèrent pas totalement au nouveau projet de soins ? 
C’est aussi reconnaître leur compétence parentale que de leur permettre de participer 
au processus décisionnel. 

Par ailleurs, il convient de rappeler que l’établissement d’un pronostic est particulière- 
ment aléatoire en période néonatale. Si la description de la lésion est un constat objectif, 
l'incapacité dont elle sera responsable est difficile à quantifier. Le handicap — et encore 
moins la qualité de vie — ne sont habituellement pas prévisibles, d'autant plus que la 
façon dont les parents vont accepter le handicap de leur enfant conditionne sa qualité vie 
ultérieure (2, 10, 11). Il apparaît qu'une vie bonne est difficile à définir, et que son appré- 
ciation est par nature subjective. La définition peut être différente pour les parents, les 
soignants ou la société (3, 10). Dans ce contexte, prétendre que les soignants détiennent 
le savoir objectif et que les parents n'auraient qu’une vision subjective de la réalité est un 
fantasme de toute-puissance (10-13). Les parents doivent être les interlocuteurs privilé- 
giés pour déterminer la limite entre ce qui leur semble une vie de qualité acceptable ou 
non. La décision engage leur propre destinée. Outre le fait qu'ils sont les représentants 
légaux garant du meilleur intérêt de leur enfant, la perception que les parents ont de 
la situation prend en compte les spécificités de leurs histoires et de leurs personnalités. 
Cette perception subjective doit être considérée comme un des aspects essentiels des don- 
nées à intégrer dans le processus décisionnel. 

Enfin, la conception actuelle de l'éthique rappelle la nécessité du respect du principe 
d'autonomie (14). 


Quel est l'impact de la participation des parents aux décisions ? 


Le préalable à une participation des parents aux processus décisionnels est une informa- 
tion claire et loyale, dont la définition a été rappelée par le Groupe de Réflexion sur les 
aspects éthiques de la périnatalogie de la Société Française de Néonatologie (15). Ainsi, si 
« la loyauté exclut la dissimulation et le mensonge », « la loyauté signifie également que 
les soignants doivent se confronter aux limites de leur savoir et faire état de l'incertitude 
de leur pratique ». Par ailleurs, le GRAEP rappelle que « le but de linformation n’est 
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pas d'obtenir un consentement, considéré comme l’adhésion au projet médical, mais de 
favoriser l'élaboration et l’expression par les parents de ce qu’ils considèrent comme le 
mieux ou le moins mal pour leur enfant et aïnsi leur permettre éventuellement de ne pas 
consentir au projet médical ». Sur ces bases, sauf dans le cas de lésions majeures, il sera 
difficile de décider avec les parents entre l'alternative « poursuite de tous les traitements 
curatifs » et « soins palliatifs excluant les traitements curatifs ». Seul un projet de soins 
palliatifs « proportionnés » aura la souplesse suffisante pour s'adapter à la singularité et 
complexité individuelle de l’enfant et de sa famille. 

La crainte légitime des soignants est qu'une trop forte implication des parents dans la 
décision et dans l'élaboration du projet de soins palliatifs soit susceptible de provoquer 
un sentiment de culpabilité. Une étude récente, conduite en réanimation pédiatrique, a 
comparé les effets d’un contexte favorisant l'autonomie des parents dans les processus 
décisionnels à un contexte plus « paternaliste » (16). Quel que soit le contexte, certains 
parents rapportent des sentiments de culpabilité, d’autres non. Ces sentiments ne sont pas 
liés au degré d’implication des parents dans la décision. Les auteurs considèrent que les 
sentiments de culpabilité des parents sont liés à des caractéristiques individuelles, et varia- 
bles d’un parent à l’autre (16). Ainsi, il ne semble pas exister d’arguments pour exclure les 
parents du processus décisionnel, sous réserve que l’équipe soignante soit capable de créer 
une alliance avec les parents et autour de l’enfant, pour élaborer et mettre en œuvre un 
projet de soins palliatifs consensuel. 


Quelles sont les conditions 
de la participation des parents aux décisions ? 


Une information loyale sur le pronostic est un prérequis nécessaire. Or, les bases scientifi- 
ques et rationnelles pour juger du pronostic individuel à long terme sont habituellement 
limitées à des données statistiques qui reflètent mal un risque individuel. Dans ces condi- 
tions, le risque existe que le contenu de l’information diffère selon l'interlocuteur en 
fonction de sa propre perception subjective du risque encouru. Patrick Truffert et Julien 
Ghesquière ont montré que la perception du risque par les soignants était éminemment 
variable, elle-même dépendante de la tolérance personnelle au handicap (JFRN 2007, 
Toulouse). Les disparités de prise en charge de l’hypoplasie du cœur gauche en fonc- 
tion des équipes illustrent bien l'influence de l’information parentale sur leur décision. 
La prise en charge active de ces enfants requiert plusieurs gestes chirurgicaux lourds. 
Dans ce cas, la décision revient aux parents puisque se discute un acte chirurgical. Les 
soins palliatifs représentent l'alternative à cette prise en charge chirurgicale. Dans certains 
centres, le traitement chirurgical est décidé par la majorité des parents, alors que dans 
d’autres ce sont les soins palliatifs qui sont privilégiés. 
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Il faudra donc être particulièrement attentif à ce que le contenu de l'information 
délivré soit le résultat d’une réflexion de l’équipe soignante et non l’appréciation d’une 
personne. C’est une des conditions nécessaires pour que l'information puisse être réelle- 
ment loyale. Le corollaire de cet argumentaire est qu’une réunion collégiale puisse avoir 
lieu avant toute information parentale, dès lors que se discute une remise en cause du 
projet de soins : l'information initiale a en effet un poids déterminant sur la position 
parentale. Plus la contribution des parents aux décisions est grande, plus l’enjeu de la 
réunion collégiale sera d'élaborer de façon collégiale le contenu d’une information qui 
soit le reflet fidèle d’un jugement consensuel et acceptable par tous. 

Accepter l'élaboration conjointe par l’équipe et les parents du projet de soins palliatifs 
« proportionnés » implique que les parents soient considérés comme des partenaires légi- 
times et donc que leur avis soit réellement pris en compte dans la décision. Le GRAEP 
rappelle d’ailleurs qu’« un avis différent de celui des soignants, parfois étayé par des don- 
nées dont ceux-ci ne disposent pas, ne signifie pas que les parents soient dans l’erreur. 
Les soignants se doivent alors de considérer cet avis. » (15). 

Enfin, il conviendra de penser en équipe et avec les parents, la place et du rôle 
particulier des parents lors de la mise en œuvre des soins palliatifs. C’est reconnaître 
leurs compétences de parents et renforcer le lien parents-enfant que d’intégrer les 
parents tout au long de la durée des soins palliatifs (17). 


Limites et perspectives 


Un projet de soins palliatifs « proportionnés » implique le renoncement à certains trai- 
tements curatifs et à certaines investigations jugés disproportionnés. Cette démarche 
sous-entend l’acceptation d’une perte de chance en termes de survie et d’une exposition 
potentielle à des incidents/accidents. Si nécessaire, ce sont des soins de confort qui seront 
mis en route dans ces situations. 

L'intentionnalité d’un projet de soins palliatifs « proportionnés » n'est ni la guéri- 
son de lenfant, ni d'attendre son décès. Il s’agit bien d’un nouveau projet de vie, dont 
l'objectif est de maintenir la qualité de la vie en excluant les traitements et investi- 
gations jugés disproportionnés. Néanmoins, le décès est accepté comme étant une 
éventualité évolutive naturelle de la maladie de l’enfant. Dans ce cadre, le devenir n’est 
pas connu. Cette incertitude sur le devenir doit être expliquée aux parents ainsi qu'à 
l’équipe soignante. Ainsi, si le décès survient, il apparaît comme l’évolution naturelle 
d’une maladie évolutive et non pas comme résultant d’une décision. Il est clair que 
cette démarche requiert de consentir à perdre la maîtrise de l’évolution de la mala- 
die, quelle que soit son issue. La survie est possible, possiblement avec des séquelles. 
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Cette éventualité aura été préalablement envisagée, discutée, mais aussi acceptée par 
l’équipe soignante et les parents. Parce que le projet de soins palliatifs aura été pensé 
sur cette base, la probabilité de survie sera d’autant plus élevée que les séquelles 
attendues sont incertaines et acceptées par les parents. On peut penser légitimement 
qu'en cas de survie les parents seront d’autant plus aptes à affronter la réalité des 
séquelles de leur enfant et de leurs prises en charge, qu’elles auront été envisagées et 
acceptées. Dans ce cas, l’alliance de l’équipe soignante et des parents qui s’est nouée 
autour de l’enfant nouveau-né devra se poursuivre au-delà de la période néonatale. II 
s’agit d’un contrat moral qui engage l’équipe soignante à organiser le suivi et la prise 
en charge de l'enfant et de sa famille. À l’opposé, la probabilité de survie sera d’autant 
plus faible que les risques de séquelles sévères sont importants et que les parents les 
considèrent comme incompatibles avec une vie bonne. 

Le sentiment d’un temps « hors contrôle » peut être difficile à accepter par l’équipe 
médicale. Pour les autres soignants et pour les parents, au contraire, cette incertitude 
contribue clairement à faire de ce temps un temps de vie plutôt qu'une attente de la 
mort, un temps pour s'engager dans un réel projet de soins privilégiant la relation, le 
confort et la qualité de vie. Comme l'écrit Isabelle de Mézerac, les soins palliatifs en 
néonatologie sont « fout ce qu’il y a à faire, tant qu'on peut encore le faire » (17). 

Dans notre expérience, c’est la place que nous accordons aux parents dans le pro- 
cessus décisionnel qui a abouti à la réflexion sur les soins palliatifs « proportionnés ». 
Permettre aux parents qui le demandent d’être les partenaires des décisions implique 
une information loyale. Cette information sur le pronostic ne doit pas être le jugement 
d’une personne, mais le fruit d’une réflexion collégiale parce que la définition de la sévé- 
rité, l'incapacité attendue et encore plus l'appréciation de la qualité de vie sont éminem- 
ment subjectives. Hormis certaines situations extrêmes et rares qui laissent peu de place 
à l'incertitude pronostique, ces discussions d’équipes, lorsqu'elles permettent l’expression 
libre de tous les avis qu’ils soient médicaux ou non, mettent en évidence combien les 
appréciations pronostiques divergent. La même diversité d'appréciation et d’acceptation 
du risque s’observe chez les parents. L'enjeu de cette réunion est surtout d’élaborer de 
façon collégiale le contenu d’une information consensuelle. Dans ces conditions habi- 
tuelles d’incertitudes, la poursuite des traitements et investigations à visée curative ou 
les soins palliatifs excluant l’ensemble des traitements curatifs apparaissent bien souvent 
à l’équipe soignante et aux parents comme disproportionnés. C’est naturellement alors 
que se négocie avec les parents et en alliance avec l’équipe soignante un projet de soins 
« proportionnés » associant soins de confort et certains traitements curatifs, qui tiennent 
compte de la singularité et de la complexité individuelle de l’enfant et de sa famille. Ce 
type de projet, loin de remettre en cause l’intentionnalité des soins palliatifs, et basé sur 
la reconnaissance des compétences parentales, contribue à renforcer le lien parental, et 
à faire de ce temps un vrai temps de vie privilégiant la relation et le confort. Il impli- 
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que d’accepter le principe d’un temps partiellement « hors contrôle », et exige l’engage- 
ment moral de l’équipe soignante d’accompagner la famille dans le cadre d’une alliance 
durable qui vise au bien-être de l’enfant. 
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Soins palliatifs versus 
arrêt de vie médicalisé 


M. Grassin 


Introduction 


Le développement des soins palliatifs en réanimation néonatale est heureux en ce 
qu'il ouvre des nouvelles manières de faire et de penser la décision. Il élargit le champ 
des possibilités offertes. Il prouve aussi que la néonatologie française ne se contente 
pas une fois pour toutes des solutions qu'elle a jugées bonnes et légitimes un temps 
mais qu’elle réinvente sans cesse sa propre pratique, en questionnant les limites et le 
sens face aux évolutions culturelles, sociales et techniques. 


La question de la fin de vie en réanimation a toujours été délicate. Elle a trouvé ces 
trente dernières années des réponses diverses qui se sont progressivement construi- 
tes au cœur d’un débat nourri avec sérieux. Les pratiques ont évolué et évolueront 
sans doute encore. Il n'est pas inutile de rappeler que la néonatologie a longtemps 
fonctionné dans une certaine solitude sociale. L'absence de prise de position publique 
officielle qui serait venue aider, voire orienter la pratique, a conduit le milieu de la 
néonatologie à inventer sa propre éthique. Le recours à des décisions de fin de vie 
en réanimation (sous des formes diverses) fait partie de la réalité, et les études ont 
très largement montré que les décisions d’arrêt de réanimation étaient, du moins en 
France, très largement associées à des sédations létales. Pas question de reprendre ici 
le débat difficile, il est un fait que la néonatologie a reconnu et revendiqué la néces- 
sité de transgresser la loi lorsque la situation clinique de l'enfant semblait l’exiger 
au nom de la responsabilité médicale, sans pour autant faire de cette transgression 
une revendication sociale en tant que telle. À partir des années 2000, le développe- 
ment des recommandations des « sociétés savantes », des comités et du législateur a 
changé un peu la donne. La place des parents dans la décision et le recours ou non à 
des gestes létaux ont occupé une grande partie du débat. 
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Si la possibilité de principe d’une interruption de réanimation ne fait en soi pas de dif- 
ficultés, les manières de faire sont discutables et discutées. Jusqu'où l’arrêt de réanimation 
doit-il être actif ? N’existe-t-il pas des alternatives préférables, en particulier l'alternative 
palliative ? Est-ce toujours possible ? Est-ce toujours souhaitable ? La loi « Léonetti » a 
relancé (et sans doute favorisé) le débat. Elle est explicite quant à la philosophie géné- 
rale de ne pas provoquer intentionnellement la mort en ayant recours à des sédations 
volontairement létales. Pour autant, le recours aux soins palliatifs dans le contexte de 
néonatologie ne résout pas toutes les situations et n’est peut-être pas toujours la solu- 
tion idéale. Si le recours au soin palliatif comme stratégie de soin à privilégier est une 
bonne nouvelle pour de nombreuses raisons sociales, éthiques et anthropologiques qu'il 
n'est pas ici utile de développer, il serait imprudent de laisser entendre que soins pallia- 
tifs et arrêts actifs de réanimation seraient des alternatives exclusives l’une de l’autre. Le 
dilemme soin palliatif versus arrêt actif de réanimation n’est pas la meilleure manière de 
porter la question dans laquelle se trouvent pris les parents et les professionnels face à la 
nécessité de décider du devenir de l'enfant. Nous voudrions ici sortir d’une lecture trop 
binaire de la situation, cristallisée autour de la délicate question de la transgression de 
l'interdit de provoquer intentionnellement la mort. Il est remarquable de constater que 
la transgression assumée jusque-là, au nom de la responsabilité soignante vis-à-vis du 
patient, semble faire particulièrement problème depuis la loi « Léonetti ». Tout se passant 
comme si la question éthique s'était déplacée de la pertinence d’une décision en regard 
de la situation clinique de l'enfant à celle de la conformité ou non à la loi. Or, soin 
palliatif ou arrêt « actif » de réanimation engagent la même question : celle de savoir si 
la décision prise (et a fortiori sa mise en œuvre) humanise effectivement la situation de 
l'enfant. N’étant pas confronté directement à la pratique, c’est avec grande prudence que 
nous souhaitons ici contribuer à ce débat difficile. Théoriciens ou praticiens, nous savons 
tous que la vie de ces enfants qui meurent dans les services exige de la part de tous une 
grande humilité mais aussi une grande détermination pour que ce trop court temps vécu 
soit pour eux, leurs familles, mais aussi pour les soignants, des moments humanisants. 

Le développement d’une philosophie palliative en néonatologie, la loi « Léonetti » 
conduisent-ils nécessairement à renoncer à ce qui a structuré jusqu'à présent la prati- 
que en réanimation ? La transgression, y compris de la loi dans ce contexte particulier, 
est-elle acceptable, voire recommandable ? La question n’est pas d’opposer, mais de 
permettre que les différentes stratégies possibles de soins puissent être sérieusement 
envisagées, discutées dans des contextes cliniques toujours singuliers nécessitant de 
se méfier des mécanisations rigides et des logiques appliquées de manière systéma- 
tique qui trahissent l’exigence de porter les multiples possibilités comme autant de 
chances d’honorer l'existence de ces trop jeunes enfants. Bergson disait qu'appliquer 
du mécanique sur du vivant produisait du comique. Ou pour le dire autrement du 
« ridicule », pas à la hauteur des enjeux. La systématicité et l’usage mécanique des 
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principes pour le sujet qui nous concerne ici, devant l'enjeu de ces vies blessées, ne 
seraient tout simplement pas sérieux. La fin de vie de ces vies naissantes est malaisée 
et les décisions qui y conduisent sont parfois ambiguës. Nous savons que décider 
est ici plus que jamais incertain, parfois trouble. Face à cela, nous devons avoir au 
moins cette exigence et cette volonté fondatrice d’être à la hauteur de l'attente de 
ces nouveau-nés et de leur famille, attente que cette entrée dramatique au monde 
soit accompagnée avec sérieux et empathie avec comme unique souci l'intérêt de 
l'enfant et de ses parents. D’une certaine manière, nous sommes toujours reconduits 
à réengager la pertinence de ce qui est prescrit par la loi morale et le droit, non pour 
s’en éloigner mais pour lui donner pleinement sens. 


L'éthique, la loi, la norme et le sens 


La manière dont on va penser l'éthique clinique et son rapport aux normativités morales 
et légales va conditionner le traitement de la problématique des alternatives soignantes 
en néonatalogie. L'éthique clinique ne peut se satisfaire d’une absolutisation de la loi 
conduisant à déclarer éthique l'attitude qui consisterait en une mise en conformité avec 
la loi. Loi morale, loi juridique, peu importe, la question est moins sa nature que le rôle 
que nous décidons de lui faire jouer. La loi est ce qui, parce que validée et reconnue par 
le corps social, est déclarée pertinente, légitime et ordonnatrice de ce que doit être la 
pratique. Difficile d'imaginer en regard du bon fonctionnement social que des pratiques 
sociales puissent s’autoriser à transgresser ce qui est reconnu comme nécessité sociale. Le 
formalisme éthique qui a émergé depuis quelques années, et qui va de pair avec le pro- 
céduralisme généralisé de la régulation sociale des conflits, semble permettre la résolution 
tranquille des dilemmes éthiques. Appliquer la règle, la loi, la norme, garantissant que les 
règles du fonctionnement social sont assurées, serait ce que la société réclame et exige 
des professionnels. Parce que la loi est supposée bonne en elle-même ou parce que les 
conditions de son élaboration garantissent le bon fonctionnement du corps social, l’ap- 
plication de la loi (ou la conformité à une normativité) compterait plus que l'effet qu’elle 
produit. Il est pourtant difficile d'échapper à un certain conséquencialisme lorsque la vie 
et la mort sont en jeu, lorsque la situation clinique et humaine est particulièrement in 
évidente. Quelles que soient la règle, la loi, chacun est reconduit à porter la question de 
sa pertinence dans le contexte précis qu'il rencontre. Bonnes ou mauvaises, les normes 
admises ne font qu'être un indicateur, une borne qui encadre et balise la décision, la 
liberté et la responsabilité. 

Toute pratique sociale exige un encadrement normatif pour permettre que chacun 
puisse se repérer et exister dans un cadre commun. La difficulté tient dans les logiques de 
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sacralisation et d’absolutisation des normes, qui oublient leur caractère à la fois contex- 
tuel et général. Sans entrer ici dans le détail des différences entre norme, loi, règle et 
entre les différents niveaux de normativité, il n’est pas inutile de rappeler quelques points 
décisifs pour penser le rapport vivant à la normativité. 

Les normes sont des productions symboliques, des indicateurs de sens qui disent à 
chacun et à tous ce qui semble faire sens pour la pratique de notre existence sociale et 
humaine. Elles sont donc le fruit d’une élaboration des hommes qui décident et disent 
ce qui doit être. Les processus de validation sont collectifs (sociaux et historiques) et 
supposent une appropriation individuelle. 

Les normes nous renvoient à assumer l'écart entre dire et faire. Dire ne suffit pas et 
le passage du dire (la norme) au faire est l'épreuve d’une décision humaine, d’une liberté 
et d’une responsabilité. Dire une norme est immédiatement ouvrir le champ existentiel 
et le champ social à l'écart entre ce qui est supposé être fait et ce qui est réellement fait. 
Il existe donc une tension entre la réalité idéale (les normativités) et la réalité vécue. 
La réalité de la norme n'est pas celle d’un dernier mot qui déterminerait l’action, mais 
celle d’un premier mot qui introduit dans un écart entre le dire et le faire qu’il s’agit de 
vivre, d'assumer et de décider. La liberté ne consiste pas à être le « bon petit soldat » 
de la norme, mais de vouloir s'inscrire dans la dynamique ouverte de la norme, dans le 
« creux » et l'écart qu’elle ouvre. La norme n’est pas un fait brut, elle est une production 
symbolique qui enchâsse la liberté dans des contraintes qu’elle ne peut pas oublier, mais 
qu'elle doit questionner. Lorsque la norme conduit à taire les questions qu’elle suscite 
dans son application, c’est le sens qui s’éclipse. 

Si nous acceptons que la norme est structurellement l'ouverture à l'écart, que les 
situations sont des moments de tensions qui obligent à décider et que l’éthique est le 
processus d’humanisation, alors, la responsabilité consiste à assumer la question de savoir 
si la « norme » doit être appliquée ou non, comment elle doit l'être et pourquoi elle ne 
devrait pas l'être. Cela signifie que l’éthique porte toujours ultimement la question de 
la transgression de ce qui est supposé être fait. Si la transgression n’est pas la question 
centrale de l'éthique, cela signifie qu'il n’y aurait rien à discuter parce que la norme serait 
la totalité du sens possible, fixé à jamais. Dire que l'éthique est fondamentalement la 
question de la transgression ne signifie pas qu’elle est à rechercher, mais qu’elle est liée 
à la question du sens, sens de notre action enchâssée dans la multiplicité des interpréta- 
tions possibles des situations. La transgression possible (qu'il s’agit alors de travailler et 
de justifier) n’est pas une négation des normes, mais leur affirmation négociée dans les 
situations humaines concrètes. Tout l’enjeu de l'éthique clinique se situe dans la justifi- 
cation des décisions prises en tension entre de la norme reconnue et un vécu souffrant 
en quête de sens. Ce qui fait lhumain, et plus encore l'humanité du monde humain est 
précisément cette question du sens, c’est-à-dire la possibilité que les actes trouvent une 
signification qui fasse existence. Centrée autour de la question du sens, l’acte n’a pas de 
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valeur en tant que tel, mais il prend une valeur et un sens dans une histoire humaine 
et sociale qui cherche avec sérieux et prudence des réponses aux incertitudes quant aux 
conduites à tenir. Gilbert Hottois, dans un livre intitulé Le signe et la technique, souligne 
la nature culturelle et éthique propre à l'humain. Il dit : « Au croisement du signe et de 
la valeur, le sens fonde la nature culturelle et éthique de l’homme. Avec l’homme, le sens 
intervient dans l’évaluation bio-cosmique de l’univers. Avec le sens, un hiatus se creuse 
parmi le hasard de l’enchainement des causes où l’humanité vient se loger » (1). L’huma- 
nité des actes est dans le rapport de signification. Avec la signification, l’homme devient 
humain en inventant un monde qui n'a plus rien de véritablement naturel. Il décide par 
la signification de son rapport au monde, de son existence, de sa différence, il décide de 
ce que le monde peut ou doit être. Il sort d’un monde qui serait par-delà la décision de 
l'homme. L'homme fait son monde, comme il fait sa loi. Il fait sa loi, la décide et c’est 
ce qui le rend homme. 


Venir au monde en réanimation : enjeu d’une promesse 


Ce qui aurait dû être l’entrée heureuse dans le monde humain, au cœur de la tranquil- 
lité affective et sociale des vies familiales est une entrée médicalisée, technicisée, assistée, 
ponctuée de son lot d'évaluations, de pronostics et d’incertitudes. La gravité des séquelles, 
limminence du mourir, la violence du handicap, le bouleversement psychosocial obligent, 
plus encore qu'à l’ordinaire, l'exigence d’une humanisation de la situation. Témoins et 
acteurs de la situation, les soignants ont dans leur main le présent et le devenir de l’en- 
fant. En décidant, ils dessinent le vécu de l'enfant et de ses parents, en élaborant avec eux, 
un projet de vie pour cet enfant malmené, projet qui peut être parfois un projet de mort 
qu'il faudra accompagner, vivre, organiser, assumer. La responsabilité est immense, car 
elle porte sur la volonté et la manière de vouloir honorer l'humanité présente de l'enfant. 
Nous le savons tous, l'humain est un défi fragile, un défi qui nécessite un discernement 
de ce qui est adapté à la situation humaine pour que l'humanité de l’enfant, face à soi, 
soient désirées, assumées, reconnues et confirmées. 

Peter Sloterdijk, philosophe allemand contemporain, a particulièrement bien éclairé 
la situation d’émergence d’un homme dans le monde humain. Il invite, par-delà les dif- 
férentes positions « idéologiques » et « théoriques » qui nous traversent tous, à penser 
ce qui fait l'humain en questionnant la notion de « venue au monde ». Qu'est-ce que 
venir au monde ? La question est bienvenue surtout lorsqu'elle porte sur la venue au 
monde que représente la naissance. Mais la venue humaine au monde humain déborde 
largement ce temps spécifique de la naissance pour appartenir à la condition humaine 
en général. Sans cesse, nous rejouons cette initiale entrée au monde. Sloterdijk souligne 
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que venir au monde est toujours venir dans un monde déjà existant, déjà habité, struc- 
turé sur de la pensée, de la culture, de la pratique, de la normativité. Le monde préexiste 
toujours à la venue d’un nouvel arrivant. Dans la venue au monde, écrit-il, « un quelque 
chose sans nom est placé dans une situation dont il ne peut rien attendre de déterminé 
et certainement rien de bon, à moins qu'il ne rencontre une mère ou d’autres humains 
qui lui promettent un monde bon et déterminé » (2). Venir au monde est toujours entrer 
dans quelque chose d’incertain, de dangereux et être soumis à la dépendance radicale du 
choix des habitants du monde. La venue au monde est plus encore lorsqu'elle est sou- 
mise à de nombreuses décisions (réanimer ou non, traitement ou non...) livre toujours 
le nouvel arrivant au pouvoir de l’autre et à ses représentations. Sloterdijk souligne que 
c'est la décision des mères (réelles ou de substitutions) qui fera que le nouvel arrivant 
est accueilli, non pas comme un quelque chose, mais comme un quelqu'un, porteur d’un 
nom et d’une identité singulière. Accueilli comme un quelqu'un et non comme un quel- 
que chose, il est reconnu comme un « autre soi-même » pour reprendre une formule de 
Paul Ricœur. Ce « particulièrement » fragile qu'est le nouveau-né attend que le monde 
dans lequel il émerge lui soit favorable, qu’il lui donne une chance que sa vie, aussi 
courte soit-elle, soit humainement viable et vivable. Cette attente qu'évidemment le nou- 
veau-né n'exprime pas est anthropologiquement constitutive de toute venue au monde. 
Une attente par-delà l'expression, par-delà les mots, mais une attente du fait humain à 
proprement parler. L'homme attend de l’autre qu'il fasse pour lui un monde « bon et 
déterminé ». Il est totalement sous le pouvoir des occupants du monde. La dépendance 
est radicale et totale. Le caractère humain du monde est dans cette volonté de faire du 
monde présent, un monde présent vivable. Sloterdijk voit dans la venue au monde l’en- 
jeu d’une promesse faite par les occupants du monde aux nouveaux-arrivants. Une pro- 
messe qu'ils n'arrivent pas dans un « n'importe quoi », que leur venue est accueillie par 
une parole de bienvenue qui les reçoit et leur dit que tout sera fait pour que le monde 
soit pour eux un monde humain. Cette promesse, dit Sloterdijk, est pourtant intena- 
ble et nous le savons. La maladie, la souffrance, l'injustice, la violence font que l’avenir 
sera pour certains « infernal », que la chose promise ne se traduira pas dans les faits. 
Et pourtant, sans cette promesse originaire prononcée, pas de monde humain. L’huma- 
nité du monde naît dans cette promesse faite à l’homme que tout sera fait pour que sa 
vie ne tourne pas au cauchemar. L’humain est l'effort de tenir cette promesse, tenir à 
cette parole de bienvenue un jour prononcée, la prendre au sérieux, la faire devenir acte 
par-delà les défis de la souffrance, du désir, de la technique. L’humain est de relever le 
défi que le monde construit pour l'enfant, les décisions, les manières de faire soient des 
confirmations de l’initiale bienvenue. L'éthique est une promesse, avant que d’être respect 
de la norme. L'éthique est la promesse que les normes produites à l'horizon d’une pro- 
messe faite le jour de la naissance sont questionnées dans le concret des situations, pour 
éviter un formalisme inhumain, inadéquat, sans signification. 
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Les professionnels : témoins et acteurs de la promesse 


Les professionnels de la néonatologie sont, par et dans leur fonction, les humains et les 
« mères » qui portent dans leur geste, leur regard cette venue au monde. Ils sont les 
accueillants qui engagent par les efforts entrepris que le nouveau-né ait un « nom » qui 
compte (et non un quelque chose) et que ce qui sera décidé pour lui sera des condi- 
tions d’un monde bon. Les professionnels sont le monde du nouvel arrivant, ils sont les 
acteurs et les témoins de la promesse, représentant la société. Pour chacun d’entre nous, 
les soignants, par le soin qu’il dispense, la réflexion prudente quant à ce qu’ils décident, 
portent la parole accueillante de bienvenue au nom de tous et en relèvent le défi. 

La responsabilité éthique se joue ici : Être le témoin actif d’une promesse que nous 
savons intenable, délicate. À quoi alors sont-ils tenus ? À quoi cela engage-t-il ? 

— Le premier signe de la bienvenue fondamentale est que la vie du nouveau-né, quel que 
soit son état, est garantie et voulue. L'interdit de donner la mort est en cela plus qu'une 
norme morale, elle est anthropologiquement fondamentale pour la constitution d’un 
monde humain. Que serait la venue au monde dans un monde où la vie ne serait pas 
fondamentalement garantie ? Une entrée dans un monde où l'insécurité, la dangero- 
sité, la violence, l'incertitude remplaceraient la réception, l'accueil, l'amour. Un monde 
inquiétant, trop inquiétant pour être appelé monde humain. 

— La promesse engage la nécessité de tenir compte de la situation de l’enfant, du caractère 
complexe des possibilités. Non seulement le présent de l’enfant doit être pensé, mais 
plus encore son devenir lorsque la question porte sur la difficile question des séquelles 
neurologiques. La condition clinique et sociale présente et future de l’enfant est-elle ce 
monde « bon et déterminé » que nous lui avons promis ? La vie ainsi construite est- 
elle ce que souhaitons pour lui ? 

— Les décisions prises, les actes posés, les manières de faire pour résoudre la situation doi- 
vent faire sens. C’est dans une cohérence de sens que peuvent être jugées la pertinence et 
la légitimité des décisions. Cohérence de sens par rapport à l’initiale promesse faite que 
tout sera fait pour que son monde soit un monde humain. La cohérence de sens n’est pas 
a priori, mais construite entre les contraintes techniques, les émotions, les normativités 
morales, sociales et juridiques. En histoire, le sens se construit entre les hommes et les 
femmes qui collaborent à porter ces existences fragiles et malmenées par leur entrée dans 
le monde. Le sens cherché à nos gestes et à nos décisions est une affaire d'hommes qui 
veulent une humanisation de la situation de l'enfant. Il y a dans la prise en charge un pro- 
jet, celui de confirmer l'humanité de l’enfant par des gestes, des décisions et des paroles. La 
mise en œuvre du projet est plus qu’une affaire de règles, de normes qu'il s'agirait d’appli- 
quer, comme si une réponse unique, une seule manière de faire correspondait à l’infinie 
singularité des situations. En tant de porteurs et garants d’un projet d’humanisation, les 
professionnels ont le devoir de renoncer à toutes formes d’absolutisme de principe. 
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Soin palliatif versus arrêt actif de réanimation 


Le débat éthique perdrait beaucoup sil se limitait à la seule dimension du caractère 
actif ou non des actes. Non pas que cela n'ait pas d'importance, ni même ne fasse de 
différences, mais, quel que soit l’acte, la question est d’abord celle de savoir quel est le 
projet, en quoi il fait sens et comment l’acte répond à une logique d’humanisation de la 
vie de lenfant, y compris lorsque la mort est décidée. Il s'agit d’assurer que le temps que 
le nouveau-né ait à vivre soit à la hauteur d’un vécu humain acceptable. Face à la mort, 
face au handicap, les soignants (en lien étroit avec les familles) ont le pouvoir de décider. 
C’est leur fonction et leur responsabilité : décider d’une stratégie adaptée à la réalité 
clinique vécue de l’enfant. La question alors est de savoir si tout convient, si les options 
préférentielles du palliatif sont toujours et en toute situation adaptées, si l'arrêt de vie est 
acceptable. De toute évidence, la question ne se résout pas de manière purement théo- 
rique. Si réponse il y a, ce ne peut être qu'en prenant chaque situation pour ce qu’elle 
est : un défi qu'il faut relever pour l'enfant et sa famille, mais aussi un entremélement de 
contraintes et un conflit de rationalités. Il existe des situations qui conduisent parfois à 
préférer un arrêt actif, voire qui le rendent nécessaire, il existe des situations qui offrent 
des alternatives palliatives qui permettent d’éviter les arrêts de vie médicalisés. Dire cela 
ne conduit en aucune manière à être le promoteur d’euthanasie néonatale, mais juste à 
reconnaître que les professionnels auront toujours à assumer la tension de la décision 
dans laquelle ils sont, pour l'enfant. 

Faut-il s’autoriser la transgression ? La réponse est parfois oui. C’est précisément cela 
l'éthique. Interroger les raisons, les motivations, les alternatives et pour finir assumer une 
décision en lieu et place de l'enfant, vouloir prendre au sérieux la complexité des situa- 
tions rencontrées et assumer la possible transgression des normes et règles pour l’enfant. 
Nous savons qu’autour de cette question difficile, il ny a pas de réponses uniques, mais 
des tentatives humaines pour faire quelque chose d’acceptable, pour faire de ce temps du 
mourir un temps de vie. Si nous ne savons pas toujours si les décisions prises sont les 
bonnes, nous savons en tout cas que l'humain résiste mal à la systématicité des normes 
lorsqu'elle nie la singularité des hommes et des situations. Et la fin de vie en néonato- 
logie est particulièrement sensible à la singularité, parce que la vie commence mal, que 
‘émotion et la souffrance envahissent les consciences, parce que l’enfant est unique et 
que personne n’est à sa place. Pour cette raison, les soignants, face à leur promesse, sont 
parfois devant un choix qui ne se résout pas, mais qui se décide : appliquer la loi ou la 
transgresser. 
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Conclusion 


Il est certain que cette question est sans fin et qu’elle doit le rester. Que les arrêts de vie 
actifs choquent certains, heurtent les consciences, affectent les sensibilités est le garant 
que provoquer délibérément la mort touche aux limites acceptables pour une société 
et une culture. Mais précisément, aux limites du recommandable, les situations de ces 
nouveau-nés, facteurs dépendantes de la puissance technique et du savoir-faire, existent 
et il faut bien les traiter d’une manière ou d’une autre. Chacun est toujours reconduit 
au doute individuel et collectif d’avoir bien fait, doute que la décision prise a été la 
bonne, doute que la norme, la règle ou la loi ont été appliquées à bon escient. La fin 
de vie de ces enfants fragiles est une épreuve pour tous. Elle réclame non seulement un 
professionnalisme et une compétence avérée, mais aussi une authentique sagesse. Fran- 
çois Jullien, dans un livre remarquable intitulé Le sage est sans idée, soulignait l’une des 
caractéristiques essentielles du sage (3). Le sage, écrit-il, « est sans idée parce qu'il n'en 
privilégie aucune et n’en exclut aucune ». Ce qui signifie qu’il aborde le monde « sans 
projeter sur lui aucune vision préconçue, il n’en rétrécit rien, par l’intrusion d’un point 
de vue personnel, mais en garde toujours ouverte les possibilités ». Où se situe la sagesse 
face à ces enfants et ses parents ? En gardant toujours ouvertes les possibilités de faire 
autrement. Soins palliatifs, arrêt de vie médicalisé et autres déclinaisons pratiques de la 
fin de vie en néonatologie, autant de possibilités qui doivent être gardées ouvertes par 
principe pour que la pratique honore la promesse faite à ces enfants d’un « monde bon 
et déterminé ». 
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Comment évaluer au mieux 

la douleur et l’inconfort 

du nouveau-né en soins palliatifs 
et/ou en fin de vie ? 


P.Kuhn 


Introduction 


Les nouveau-nés en situation de fin de vie sont vulnérables. Ils apparaissent particulière- 
ment exposés au stress, à l’inconfort et à la douleur. L'évaluation de toutes ces sensations 
est un objectif fondamental des soins palliatifs, pour les prévenir et les prendre en charge 
de façon optimale et adapter de façon précise les niveaux d’antalgie et de sédation dont 
ils peuvent bénéficier. 

Grâce aux travaux d’Anand à la fin des années 1980, la sensibilité du nouveau-né 
à la douleur ne fait pas de doute (1). Pourtant, l'information nociceptive étant traitée 
par un système encore immature et en développement constant, l’évaluation de la dou- 
leur qui atteint le nouveau-né est plus difficile que chez l'adulte. La douleur résulte de 
la perception consciente et subjective d’une sensation liée à une stimulation nocicep- 
tive, c'est-à-dire à une stimulation présumée douloureuse qui est à même d’induire des 
réponses objectives chez le nouveau-né (physiologiques, comportementales, ou métabo- 
liques). L'expérience douloureuse pleinement vécue nécessite donc pour être intégrée des 
traitements corticaux supérieurs impliquant les voies de l'émotion et de la motivation 
et donc, d’un point de vue théorique, la présence et l'intégrité des voies nociceptives 
supraspinales. 

L'évaluation de la douleur chez un être préverbal, qui est donc incapable de décrire 
par la parole la sensation douloureuse ressentie, est un défi pour les équipes de soins. 
Même si de nombreux travaux portant sur cette évaluation ont été réalisés, force est 
de constater qu'aucun outil n’a été élaboré pour le cadre spécifique de la fin de la vie 
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du nouveau-né (2). Or, l’utilisation de tels outils est nécessaire pour préserver le bien- 
être, le confort et optimiser la prise en charge thérapeutique de ces enfants. 


Plusieurs questions émergent lorsqu'on cherche à atteindre ce but. Quelles situations 
particulières rencontrées dans le cadre des soins palliatifs peuvent être source d’inconfort, 
de stress ou de douleurs ? Quelles sont les limites des échelles classiques d'évaluation 
de la douleur chez le nouveau-né de manière générale et dans le cadre spécifique des 
soins palliatifs ? Les capacités nociceptives sont-elles modifiées par le degré de maturité 
neurologique des nouveau-nés et/ou par l’existence d’une pathologie sévère et/ou de 
lésions du système nerveux central ? En ce sens, des prématurés extrêmes ou des nou- 
veau-nés présentant une atteinte neurologique du fait d’une anoxo-ischémie per-natale 
sont-ils capables de ressentir la douleur de la même manière et surtout de l’exprimer de 
façon similaire à leurs congénères plus matures ou indemnes de lésions cérébrales ? De 
façon pragmatique, quelles grilles d'évaluation peuvent être recommandées en pratique 
en l’état actuel des connaissances ? Finalement, quelle place accordée aux parents dans 
l'évaluation du confort de leur enfant en fin de vie et comment appréhender aux mieux 
leur vécu ? 


Situations particulières rencontrées 
dans le cadre des soins palliatifs sources 
potentielles d'’inconfort, de stress ou de douleurs 


Plusieurs situations cliniques potentiellement douloureuses nécessitent une évalua- 
tion précise, notamment dans le cadre d’une désescalade thérapeutique. Les données 
disponibles pour les nouveau-nés qui y sont confrontés sont quasi inexistantes. Les 
connaissances fondamentales neurophysiologiques, cliniques issues de la médecine 
d’adulte ou de l’enfant (essentiellement cancéreux en fin de vie) apportent cependant un 
éclairage intéressant sur le vécu et l'évaluation possible de ces situations. 


Symptômes respiratoires 


En dehors de la douleur potentiellement induite par les techniques de support respi- 
ratoire ou de soins, les déterminants possibles de l’inconfort ou de la douleur sont cli- 
niques (dyspnée sévère, gasps) et sont liés à des perturbations biologiques (hypoxie, 
hypercapnie, acidose respiratoire). 
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Dyspnée sévère 

Ce symptôme polymorphe correspond à la perception d’une sensation d’inconfort liée 

à une respiration inefficace. Chez l'adulte, trois composantes principales peuvent être 

individualisées (3) : 

— le « manque d’air » (sensation liée à l’impérieuse nécessité de respirer) associée à 
l’hypercapnie ou à l’hypoxie normocapnique ; 

— la sensation d’une accentuation du travail ou des efforts respiratoires (par augmentation 
de la fréquence ou des volumes respiratoires) ; 

— une constriction pulmonaire (une oppression thoracique). 

L'importance de la sensation d’inconfort perçue n'apparaît pas seulement déterminée 
par l'intensité de la dyspnée mais aussi par la nature de sa composante principale et 
par les réponses émotionnelles induites chez l'individu (anxiété) qui peuvent moduler sa 
perception de façon importante. Le manque d’air apparaît par exemple beaucoup plus 
inconfortable que l’augmentation du travail respiratoire (4). Une approche multidimen- 
sionnelle de la dyspnée a été proposée, à l'instar de celle existant pour la douleur. Le 
traitement cortical des afférences sensorielles liées à la dyspnée implique d’ailleurs des 
centres similaires à ceux de la douleur. Chez l’adulte, les analogies entre la perception 
des sensations de dyspnée et de douleur ont été discutées (5). Leur interaction com- 
plexe commence à être explorée. Il apparaît, par exemple, qu'en contexte expérimen- 
tal contrôlé, une stimulation douloureuse peut majorer la sensation de dyspnée induite, 
alors qu'à l'inverse, la dyspnée n’est pas associée à une augmentation de la perception 
douloureuse (6) et peut même avoir une action inhibitrice sur les voies de la douleur 
(7). Finalement, au niveau individuel, les seuils de douleurs sont corrélés aux seuils de 
sensation de dyspnée, témoignant chez un individu donné de variations conjointes de ces 
deux sensibilités (8). 

Chez l'enfant, la dyspnée sévère est perçue comme une situation d’inconfort fré- 
quente par les enfants cancéreux en fin de vie et leurs parents (9, 10). Son évaluation 
est possible par l'intermédiaire de grilles visuelles d’autoévaluation qui nécessitent une 
expression verbale de l'enfant. 

Très récemment, l’ontogenèse des voies nerveuses véhiculant la perception de la dys- 
pnée chez l’enfant a été discutée (11). Cette revue de la littérature et l'expérience clini- 
que suggèrent, malgré l’immaturité de ces systèmes et leur fonctionnement en situation 
adaptative post-natale, la possible existence d’un inconfort et d’une anxiété (voire d’une 
possible sensation de douleur) chez le nouveau-né en situation de dyspnée sévère. Cepen- 
dant, aucune activation corticale spécifique n’a pu être objectivée chez le nouveau-né 
dyspnéique. 

Son évaluation n’est pas simple. Une des difficultés principales vient de la confusion 
possible entre les signes physiques permettant le diagnostic de dyspnée et la sensation 
d’inconfort respiratoire. Aucune échelle spécifique d’hétéroévaluation de cet inconfort n’a 
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été validée en période néonatale. Le score de Silvermann, élaboré pour évaluer l'intensité 
d’une détresse respiratoire chez le nouveau-né (surtout prématuré), ne permet pas d’ap- 
préhender la composante affective liée à celle-ci. Cependant, ces deux paramètres étant 
liés chez l'adulte, il est tentant d’assimiler des signes objectifs de détresse respiratoire à 
une dyspnée ressentie. D’un point de vue pratique, la particulière fréquence et la sous- 
évaluation de la sensation très inconfortable de manque d’air rapportée chez l'adulte en 
fin de vie incitent à une particulière vigilance (12). Même en l’absence de signes objectifs 
de douleurs identifiés par un échelle classique, une anticipation voire une prévention de 
l'anxiété liée à des signes de détresse respiratoire semblent devoir être préconisées dans 
ce contexte chez le nouveau-né (13). 


Gasps 

Ce réflexe d’autoréanimation du tronc cérébral déclenché par l’hypoxie (et non par l’hy- 
percapnie ou l’acidose) fait suite à un « coma hypoxique ». Il se traduit pas une ou 
plusieurs respirations amples et profondes, qui persistent jusqu’à la survenue inexora- 
ble d’une apnée terminale (14). Le problème n’est pas tant dans sa reconnaissance, qui 
est aisée, que dans sa durée qui peut aller de quelques dizaines de secondes à plusieurs 
dizaines de minutes et que dans la réponse à apporter à la question de l’existence ou non 
d’une sensation de douleur pour la personne qui en fait l'expérience. 

La dénomination de respiration terminale agonique dont il a été qualifié témoigne 
de son assimilation fréquente à une dyspnée sévère (les gasps sont manifestement perçus 
comme une source d’inconfort majeure par la majorité des parents et des soignants pré- 
sents auprès du mourant). L'existence d’une douleur ressentie apparaît très peu probable 
au vu de la physiologie (le cortex en situation de coma hypoxique et de bradycardie 
sévère peut-il maintenir une activité suffisante pour intégrer cette sensation ?), et de la 
relative inefficacité de fortes doses d’opiacées pour les faire cesser. Mais il est intéressant 
de noter que la survenue de gasps est un indicateur de douleur dans une échelle d’éva- 
luation utilisée chez l'enfant avec atteinte neurologique (Non-Communicating Children's 
Pain Checklist ou NCCPC) (15). 

Devant l'impossibilité d’apporter des preuves scientifiques tangibles, le débat est 
autant éthique que médical, et les attitudes préconisées pour la prise en charge des gasps 
font l’objet de controverses (16, 17). Pour beaucoup, un principe de précaution peut 
s'appliquer. Puisqu'on ne peut prouver qu’il ny a pas de douleurs associées aux gasps, 
cette incertitude doit faire considérer ce dernier « râle » comme une source potentielle 
de douleur et le faire prendre en charge en conséquence (avec des sédatifs à forte dose). 
Dans ce cadre, certains vont même jusqu'à l’utilisation discutables des curares (18). Pour 
d’autres, devant l’absence de substratum anatomo-physiologique étayant l’existence d’une 
sensation douloureuse associée, il relève surtout d’une formation préalable des équi- 
pes soignantes, d’une information anticipée et d’un accompagnement des parents (13). 
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Le vécu parental doit être particulièrement pris en compte car les derniers instants de 
vie de leur enfant restent à jamais gravés dans leur mémoire. La perception qu’ils en ont 
peut durablement altérer leur deuil (10, 19). 


Sensations de faim et de soif 


L'arrêt des traitements de support nutritionnel artificiel (hydratation, alimentation), s'il 
est envisagé dans une démarche palliative, doit faire évaluer l’inconfort qui peut lui être 
associé. Une meilleure compréhension des analogies et des différences entre la faim, la 
soif et les autres sensations intéroceptives primaires que sont notamment la douleur, le 
manque d’air, le prurit, la température, les sensations viscérales est requise. Ces sensations 
participent toutes à la conscience émotionnelle de soi (20). En cas de stimulations com- 
pétitives, la perception de ces sensations peut être modifiée. Une sensation de soif peut, 
par exemple en contexte expérimental, majorer une sensation douloureuse chez l’adulte 
(21). Toujours chez l'adulte, cependant, l'interruption de l’alimentation artificielle semble, 
dans certains cas, pouvoir améliorer le bien-être des patients en fin de vie, et n'apparaît 
pas, dans la plupart des cas, associée à une sensation d’inconfort qui, si elle existe, semble 
accessible à l'évaluation et à la prise en charge palliative. Des recommandations relatives 
à l'arrêt de la nutrition médicalement assistée (et non spontanée) ont récemment été 
publiées par la Société américaine de pédiatrie (22) et envisagent cette possibilité dans 
le cadre d’un projet global de SP pouvant concerner, dans des conditions précises, les 
nouveau-nés incapables de téter. Même si les auteurs sont rassurants sur l’inconfort qui 
peut lui être associé, très peu de données publiées sont disponibles chez le nouveau-né 
tant sur son vécu que sur son évaluation. La communication de telles expériences serait 
nécessaire pour témoigner de la faisabilité et des éventuelles difficultés rencontrées par 
l'enfant lors du recours à cette limitation thérapeutique. Elles permettraient d’éclairer 
les équipes qui la discutent et souhaitent légitimement préserver le confort maximal de 
leurs petits patients et de leurs familles. Cet aspect particulier des SP est discuté ailleurs 
dans cet ouvrage. 


Autres symptômes 


Les autres situations devant être évaluées sont les pathologies neurologiques aiguës. 
Peu de choses sont connues sur le caractère possiblement algique des convulsions. 
L'état de mal convulsif ne semble probablement pas douloureux pour certains (10), 
mais des douleurs musculaires ou articulaires ne peuvent être exclues. Il nécessite 
en tout cas une évaluation et une prise en charge qui lui sont propres. Les échelles 
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de la douleur ne sont pas adaptées pour évaluer l’inconfort qu'il peut véhiculer. L'hy- 
drocéphalie peut être source de douleur (particulièrement de céphalées), d’irritabilité 
et d’autres symptômes neuro-végétatifs (23). Il en va de même de la présence d’un 
globe vésical spontané ou iatrogène. 


Limites des échelles d'évaluation 
de la douleur du nouveau-né en général 
et dans le cadre spécifique des soins palliatifs 


La problématique ici ne sera pas de distinguer la nature des sensations éprouvées par 
l'enfant (stress, inconfort ou douleur) qui peut poser problème par ailleurs et pour les- 
quelles certains indicateurs apparaissent plus discriminants que d’autres (24), car toutes 
ces sensations doivent être prévenues dans le cadre des SP. 

Tout d’abord, les échelles utilisées étant des échelles d’hétéroévaluation, la douleur res- 
sentie par le nouveau-né est retranscrite par une tierce personne. Des biais d'observation 
sont donc possibles. Ils sont liés à la personnalité de celle ou celui qui réalise l’évaluation, 
à sa propre représentation de la fin de vie, à ses croyances sur la douleur possiblement 
induite par l’acte qu'il pratique chez l'enfant. 

Aucune grille de la douleur ne permet à elle seule d'évaluer toutes les situations clini- 
ques rencontrées et/ou ne peut s'appliquer à tous les nouveau-nés. Un nombre croissant 
d’échelles a été rendu disponible dans les dernières années. Plusieurs synthèses de la lit- 
térature ont été publiées (25-27) et/ou sont accessibles via internet (http://www.pediadol. 
org/douleur-du-nouveau-ne-et-du-premature.html). Elles rappellent les critères devant 
éclairer le clinicien dans le choix des échelles qu’il utilise. 

Une majorité d’échelles concernent l'évaluation de la douleur aiguë consécutive à des 
actes brefs (procédures de soins courants et/ou actes invasifs) ou de la douleur chronique 
ou postopératoire et ont inclus principalement des nouveau-nés à terme. Il n'existe aucun 
« gold standard » permettant de quantifier par une mesure objective formelle l’intensité 
de la douleur du nouveau-né, auquel ces échelles pourraient être comparées. Finalement, 
leurs propriétés métriques et les critères de leur validation sont variables. 

Certaines sont unidimensionelles, d’autres multidimensionelles. Une utilisation pré- 
férentielle de ces dernières est recommandée (28, 29). Les arguments en faveur de cette 
préférence sont : 1) la diminution possible de l’expression comportementale de la dou- 
leur chez des nouveau-nés limités dans leur mouvement du fait d’une sédation chimi- 
que ou présentant une atteinte neurologique sévère ; 2) la diminution observée de la 
réactivité comportementale lors d’une exposition prolongée à des stimuli nociceptifs ; 
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3) les modifications des réponses en cas de douleur chronique ou leur exacerbation par 
des phénomènes d’hyperalgie périphérique ou d’allodynie. Cependant, ces échelles sont 
souvent plus difficiles à utiliser en pratique du fait de la multiplicité des paramètres 
à recueillir simultanément. De plus, il peut exister une dissociation entre les réponses 
comportementales et les variations physiologiques observées. En situation de douleur 
prolongée, ces dernières ne semblent pas spécifiques de la douleur. Finalement, on peut 
s'interroger sur l'intérêt d'utiliser des mesures physiologiques lorsqu'on s'approche du 
terme de la vie, ces paramètres s’altérant inexorablement en phase terminale. 


Modifications de la perception douloureuse 
par le degré de maturité neurologique 
et/ou l'existence de lésions du système nerveux central 


L'évaluation de la douleur dans des groupes spécifiques de nouveau-nés qui relèvent plus 
fréquemment des soins palliatifs peut être difficile et poser question (30). Deux catégories 
particulières de nouveau-nés méritent que l’on s'interroge sur leurs capacités à ressentir 
la douleur et sur les difficultés spécifiques de son évaluation dans leur population. 


Nouveau-nés avec des malformations 
ou des atteintes cérébrales acquises 


Les soignants se trouvent particulièrement en difficulté pour évaluer et prendre en charge 
la douleur chez des enfants avec lésions neurologiques importantes (31, 32). 

Aucun auteur ne s’est penché spécifiquement sur l'évaluation de la douleur des nou- 
veau-nés sévèrement malformés. Quelques études sont disponibles sur l’évaluation de la 
douleur chez des nouveau-nés avec atteinte neurologique acquise. Oberlander et al. n'ont 
pas relevé de différences notables des réponses comportementales ou physiologiques chez 
des nouveau-nés prématurés avec atteinte parenchymateuse cérébrale comparativement à 
des témoins appariés, lors d’une stimulation nociceptive aiguë réalisée à un âge post-con- 
ceptionnel de 32 semaines (33). Récemment, des différences de réponses ont été obser- 
vées lors d’un prélèvement au talon dans trois groupes d’enfants distingués en fonction 
de l'existence d’un risque d’atteinte neurologique élevé, modéré, ou faible. Si tous les 
enfants répondaient pendant la phase active du prélèvement, on relevait significative- 
ment moins d'expression faciale dans les groupes à risque élevé et moyen, sans différence 
significative pour les paramètres physiologiques (34). 
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Ces résultats témoignent de la capacité des nouveau-nés avec atteinte neurologique 
d’éprouver une sensation de douleur, avec probablement une expression comportemen- 
tale modifiée. En l’absence d’outils de mesure spécifiques au nouveau-né, similaires à 
ceux existant chez l’enfant cérébro-lésé plus grand, le recours à des échelles d'évaluation 
de la douleur postopératoire pourrait s'avérer utile (30). 


Nouveau-nés extrêmement prématurés 


Si dans l’ontogenèse des voies nociceptives, les projections thalamo-corticales semblent 
anatomiquement présentes dès 22 semaines de grossesse, peu de choses sont encore 
connues sur leur fonctionnalité et sur les capacités du cortex du nouveau-né à inté- 
grer de façon organisée une stimulation nociceptive pour permettre une perception 
« consciente » de la douleur dans toutes ses dimensions (35). Cependant, des données 
récentes de la littérature plaident pour la possibilité d’une perception douloureuse pluri- 
dimensionelle au niveau cortical, chez les nouveau-nés prématurissimes (36, 37) et pour 
l'existence de réponses hormonales et hémodynamiques à des stimulations nociceptives 
chez le fœtus avant 20 semaines de grossesse. 

Initialement, l’évaluation de la douleur aiguë chez les très grands prématurés a sur- 
tout été réalisée à un âge corrigé de 32 semaines et non en période post-natale immé- 
diate (24). Mais des capacités d'expression de la douleur similaires à celles d'enfants plus 
matures ou à terme ont été mises en évidence dès un âge corrigé de 27 semaines lors 
d’un prélèvement au talon chez des prématurés nés entre 24 et 26 semaines (38). 

Il y a peu, il a été montré que, parmi les items du score Neonatal Facial Coding System 
(NECS), quatre types d'expression faciale (sourcils froncés, paupières serrées, accentuation 
du sillon naso-labial, bouche étirée en hauteur) étaient les signes les plus sensibles de l’ex- 
pression de la douleur consécutive à un prélèvement au talon, chez des nouveau-nés de 
moins de 28 semaines, au cours de leur première semaine de vie. Ces résultats étaient simi- 
laires chez les enfants de 23 à 25 semaines et ceux de 26 et 27 semaines (39). Très récem- 
ment, cependant, un temps de latence significativement plus long dans les réponses faciales 
en réponse à une ponction au talon a été observé chez des nouveau-nés d’un âge gestation- 
nel inférieur à 32 semaines d’aménorrhées comparativement à leurs congénères plus matu- 
res (40). Dans ce travail, les états de vigilance des enfants et l'existence ou non d’une lésion 
cérébrale ne modifiaient pas ce paramètre. Ce même auteur a de plus montré qu’il existait 
une bonne corrélation entre les variations de lhémodynamique cérébrale observée après 
une stimulation nociceptive similaire et l’activité faciale mesuré par le score PIPP (41). 

L'ensemble de ces travaux témoigne donc de la capacité des nouveau-nés très immatu- 
res à exprimer un comportement de réaction à la douleur qui peut être mesuré de façon 
pertinente au niveau de l'expression faciale, avec peut-être un temps de latence plus long. 
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Échelles d'évaluation à retenir pour la pratique 


Dans l’attente du développement d’outils spécifiques, la nécessité d’évaluer l’inconfort ou 
la douleur des nouveau-nés dans ces situations impose de choisir des grilles d'évaluation 
parmi celles qui sont disponibles. De manière générale, il est important de rappeler la 
nécessité d'utiliser des échelles validées avec une méthodologie correcte, pour lesquelles le 
personnel a été formé et auxquelles il est habitué (optimisation de la concordance inter- 
et intra-observateur). Le choix s’orientera vers des grilles d'évaluation : 
— facilement utilisables en pratique auprès de l’enfant en temps réel (préférence pour les 
échelles comportementales) ; 
— applicables à la fois au nouveau-né prématuré et au nouveau-né à terme ; 
— utilisables chez le nouveau-né présentant une altération de la conscience soit par 
atteinte neurologique, soit du fait d’une sédation ; 
— de la douleur prolongée (évaluée 2 ou 3 fois par jours), en les couplant à des mesures 
de la douleur aiguë lors des procédures de soins. 
Nous proposons, au vu de ces critères et des points discutés plus hauts, de retenir les 
grilles d'évaluation suivantes. 


Échelle de douleur et d'inconfort du nouveau-né (EDIN) 


Cette grille est la seule échelle construite et validée pour l'évaluation de l’inconfort et de la 
douleur chronique chez les nouveau-nés très grands prématurés et à terme (76 nouveau- 
nés d’âge gestationnel médian de 31,5 semaines [25-36]) (42). Elle permet une évaluation 
dans la durée du niveau d’inconfort et de douleur du nouveau-né et peut s'appliquer 
à des nouveau-nés ventilés. Parmi les cinq items comportementaux évalués selon une 
intensité comprise entre 0 et 3, certains sont les paramètres habituels d'expression de 
la douleur chez le nouveau-né (activité faciale, mouvements corporels). Elle intègre des 
paramètres sur la qualité du sommeil du nouveau-né, sur le caractère consolable ou non 
de l’enfant et sur la qualité de la relation avec le(la) soignant(e) qui sera resté(e) pendant 
plusieurs heures auprès de l’enfant. Ces derniers points rendent possible l’éventuelle éva- 
luation de la qualité du contact avec les parents si ceux-ci sont présents en continu auprès 
de l'enfant. Volontairement, dans l'esprit de ses concepteurs, elle ne fait pas de distinction 
entre stress, douleur et inconfort qui, tous, doivent être prévenus ou traités en situation 
de SP. Ces propriétés psychométriques sont bonnes. D'un point de vue pratique, elle per- 
met d’adapter les prescriptions d’antalgiques. Deux réserves sont cependant à émettre : 
— Son utilisation chez les nouveau-nés à terme présentant une anoxo-ischémie est plus 
discutable en l’absence d'évaluation complémentaire car les nouveau-nés présentant 
cette pathologie ont été volontairement exclus de l'étude initiale de validation. 
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— Il a été montré, récemment, que l’âge gestationnel est le principal facteur qui peut 
influencer l'expression de la douleur chronique qu’elle mesure. Son utilisation chez 
des nouveau-nés très immatures expose donc aux risques potentiels de sous-évaluer la 
douleur ou l’inconfort du nouveau-né (43). Ces auteurs proposent d'apporter un cor- 
rectif en ajoutant deux points pour les nouveau-nés d’AG < 32 semaines, et un point 
pour ceux d’AG compris entre 33 et 37 semaines, comparativement au nouveau-né à 
terme. 


Cependant, comme cette grille n’est pas adaptée à l'évaluation de la douleur aiguë, 
l’utilisation conjointe d’une échelle évaluant la douleur du nouveau-né lors des actes ou 
les procédures de soins inévitables peut être proposée. 


Échelles évaluant la douleur aiguë 


Échelle Douleur aiguë du nouveau-né (DAN) 


L'utilisation de cette échelle comportementale multidimensionnelle permet de répondre 
à cet objectif. Elle a aussi été validée initialement chez des très grands prématurés (dès 
25 semaines) et des nouveau-nés à terme (44). Elle est facile d'utilisation et rapide, et 
peut s'appliquer à des nouveau-nés ventilés. Elle est basée sur l’évaluation de la motricité 
faciale (de 0 à 4), des mouvements des membres (de 0 à 3) et de l’expression vocale (de 0 
à 3) pour un score maximal de 10. Un score supérieur à 3 indique l’initiation ou l’adapta- 
tion du traitement antalgique. Elle s’est d’ailleurs montrée capable de mesurer la réponse 
à un traitement antalgique dans plusieurs études randomisées. Ses propriétés métriques 
et sa validité interne sont bonnes. Elle est largement utilisée en France. 


D’autres outils évaluant la douleur aiguë ont été validés initialement chez des très 
grands prématurés et des nouveau-nés à terme et peuvent être utilisés. 


Échelle Premature Infant Pain Profile (PIPP) 


Ces qualités métriques sont reconnues. Elle est l'échelle la plus largement évaluée. Sa 
cotation tient compte de l’âge gestationnel. Cependant, la nécessité de recueillir les varia- 
tions de la fréquence cardiaque et de la saturation en oxygène pour établir un score la 
rende moins pratique d'utilisation. Une très bonne concordance entre l’échelle DAN et 
l'échelle PIPP a été démontrée. 


Grille Neonatal Facial Coding System (NFCS) 

Ces indicateurs faciaux apparaissent particulièrement pertinents et ont déjà été discutés 
(45). La réduction secondaire du nombre d’items, de 10 à 4, a simplifié son utilisation 
sans altérer ses qualités métriques. 
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Échelle COMFORT Behavior 


L'échelle multidimensionnelle COMFORT a été validée initialement pour l’évaluation de 
la douleur postopératoire de l’enfant de 0 à 3 ans (46, 47). Secondairement, une version 
uniquement comportementale (COMFORT Scale Behavior) a été validée pour la mesure 
de la douleur chronique et du niveau de sédation chez l'enfant ventilé ou chez le sujet 
comateux non ventilé (48). Ce dernier point la rend utile pour mesurer l’inconfort des 
nouveau-nés à terme présentant une atteinte cérébrale par anoxo-ischémie ou pour adap- 
ter le niveau de sédation-analgésie de ceux qui en bénéficient. Elle repose sur l’analyse de 
l'éveil, du niveau de calme ou d’agitation, de la réponse respiratoire (qui sera adaptée si 
l'enfant est ventilé), des mouvements, du tonus musculaire et de la tension du visage. Dif- 
férents seuils de douleur ou d’inconfort mais aussi d’excès de sédation sont définis. Bien 
que cette grille n'ait pas été validée spécifiquement chez des nouveau-nés prématurés, 
un seuil spécifique de douleur est préconisé pour eux. Cette échelle apparaît fortement 
corrélée à l’échelle COMFORT initiale qui est une échelle de référence en réanimation 
pédiatrique, mais elle est plus simple à utiliser (49). Récemment, une version adaptée au 
nouveau-né a même été rendue disponible : l’échelle COMFORTneo scale (50). 


Place des parents dans l'évaluation 
du confort de leur enfant en fin de vie 


Cet aspect de l’évaluation de la douleur est rarement envisagé. Pourtant, les évolutions 
récentes dans les soins en néonatologie, incluant les soins centrés sur la famille, les soins 
de développement, la pratique du peau à peau issue du programme Kangaroo Mother 
Care, ont majoré la présence et l'implication des parents dans les services de néonatolo- 
gie. À l'instar de la place légitime qu'ils occupent aussi de plus en plus dans les processus 
décisionnels et de leur large implication (souhaitée) dans la construction du projet de SP, 
une plus grande participation dans l'évaluation et dans l’aide à la prise en charge de la 
douleur de leur enfant devrait leur être proposée. Les travaux menés par Franck ef al. ont 
permis d'identifier que les parents de nouveau-nés hospitalisés en unités de soins inten- 
sifs avaient des désirs (souvent inassouvis) d’information sur les signes de reconnaissance 
et les moyens de contribuer à la palliation de la douleur de leur enfant, qu’il existait 
logiquement un lien direct entre la douleur vécue par leur enfant et leur stress (51). 
Les parents expriment d’ailleurs clairement les moyens qu'ils souhaiteraient voire met- 
tre en œuvre par les équipes de soins : plus grande information sur la douleur de leur 
enfant et sur les éventuelles perceptions erronées qu'ils pourraient en avoir, ouverture 
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d’un dialogue sur leurs inquiétudes et leurs souhaits d’implications, aide à la gestion de 
leur détresse relative à la douleur de leur enfant (52). Bien que ces enquêtes n’aient pas 
portées spécifiquement sur la fin de vie, les informations qu’elles nous donnent devraient 
pouvoir faire écho dans les équipes, a fortiori lors d’une prise en charge palliative. 


Conclusion 


Il est donc possible d’identifier des échelles utilisables en pratique pour mesurer la douleur 
et l’inconfort des nouveau-nés en soins palliatifs. Plus que le développement de nouveaux 
outils de mesures pour ces enfants vulnérables, il existe — malgré les difficultés éthiques 
et méthodologiques à mener de nouvelles études — un besoin de mieux valider les outils 
existants dans des sous-populations de nouveau-né ou des situations spécifiques relevant 
des SP (27). De même, une connaissance accrue des phénomènes physiologiques accom- 
pagnant la fin de vie du nouveau-né ou ses sensations primaires intéroceptives est souhai- 
table. Pour finir, une meilleure évaluation de la perception parentale du bien-être ou de 
linconfort de leur enfant, de leurs interactions et du propre vécu des parents est néces- 
saire. Si une échelle spécifique d’évaluation était construite pour le cadre spécifique de la 
fin de vie du nouveau-né, elle devrait en tous cas intégrer ces paramètres parentaux. 
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Assurer le confort de l'enfant 


S. Parat, P. de Dreuzy et J.-L. Chabernaud 


La priorité en soins palliatifs est centrée sur la qualité de vie et le confort de l’en- 
fant. Assurer le confort, c’est mener successivement, ou idéalement en parallèle, une 
réflexion sur chaque thérapeutique curative mise en œuvre (pouvant conduire à la 
désescalade thérapeutique) et une réflexion sur le soulagement de chaque symp- 
tôme. Le soulagement des symptômes associe des moyens pharmacologiques, des 
techniques non médicamenteuses et une amélioration de l’environnement affectif ; 
ce, tout au long de la vie de l’enfant. 


Limitation des gestes inconfortables ou douloureux 


En dépit des progrès réalisés au cours des quinze dernières années, un nouveau-né hos- 
pitalisé subit de manière itérative de multiples gestes inconfortables ou douloureux (1). 
Pendant cette même période, une réflexion a été menée, soit pour les limiter, soit pour 
les encadrer d’un traitement antalgique préventif. Lors du passage en soins palliatifs, ces 
mêmes gestes ne pourront tous être évités ; mais il deviendra indispensable d’avoir une 
réflexion individualisée en amont de chaque procédure pour juger de sa pertinence, de 
son bénéfice attendu pour l'enfant. 

Par exemple, chez un enfant qui présente une forte probabilité de décès peu de 
temps après sa naissance, les gestes habituels pratiqués en maternité (administration 
de vitamine K1, instillation d’un collyre) n’ont pas lieu d’être. Lorsqu'une survie plus 
prolongée est envisagée, ces mêmes gestes seront en général réalisés, afin d'éviter 
une éventuelle hémorragie ou une conjonctivite. 

L'alimentation orale, au biberon ou au sein doit être privilégiée tant qu’elle est pos- 
sible, afin de retarder ou d’éviter la pose d’une sonde gastrique. Cette sonde pouvant à 
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elle seule, ultérieurement, assurer le maintien en vie d’un enfant lourdement handicapé 
et poser la difficile question éthique et juridique de son ablation. La suspension d’une 
alimentation entérale n’est pas ici traitée. Si l’enfant ne peut tolérer l’alimentation orale, 
la pose d’une sonde gastrique garde certaines indications. 

Alors qu'une intervention chirurgicale est toujours perçue comme un geste curatif, 
elle peut avoir une indication chez des enfants en soins palliatifs. Par exemple, un 
enfant porteur de myéloméningocèle sévère avec hydrocéphalie bénéficie fréquem- 
ment d’une dérivation ventriculaire alors qu’il est en soins palliatifs. En effet, l’expé- 
rience a montré que le taux de mortalité à court terme de ces enfants est faible, mais 
qu'ils développent, en l’absence de dérivation, une macrocrânie monstrueuse, diffici- 
lement supportable pour les familles, mal tolérée pour l'enfant ; ce même geste est 
alors réalisé dans des conditions techniques difficiles. 

Dans toutes ces situations, l’imminence du décès (jamais certaine) et le bénéfice 
attendu pour l’enfant d’un geste invasif doivent être pesés. 

Les modalités de la prise en charge de l'enfant sont également conditionnées par 
le contexte médical : lieu (salle de naissance, maternité, réanimation, domicile, etc.), 
passé de l'enfant (soins palliatifs d'emblée ou secondaires à l’échec de traitements 
actifs). Lorsque les soins palliatifs sont initiés dès la naissance, le monitorage cardio- 
respiratoire est évité ; il est délétère en raison des nuisances sonores, des douleurs 
qu'il induit (arrachement de la peau lors des changements ou ablation d’électrodes) 
et des entraves qui gênent les parents dans le portage de leur enfant. Le peau à peau 
ou le berceau, éventuellement chauffant, remplacent avantageusement l’incubateur. 
Lorsqu'une décision de soins palliatifs est prise en réanimation devant l’évolution 
défavorable d’un enfant jusqu'alors traité, l'arrêt brutal et permanent de tout moni- 
torage peut être mal vécu par les infirmières comme par les parents. Ce monitorage 
peut être néanmoins allégé, en supprimant certains paramètres de surveillance (satu- 
ration en oxygène, tension artérielle) ou en minorant les seuils de déclenchement des 
alarmes. 

Le soutien de la famille et l'écoute de ce que ressentent les parents vis-à-vis de 
la prise en charge palliative de leur enfant doivent être attentifs. Le désir de certai- 
nes mères de rencontrer leur enfant vivant peut être suffisamment fort pour qu’el- 
les réclament une césarienne en cas d’anomalie du rythme cardiaque fœtal, en dépit 
d’une décision de prise en charge palliative de leur enfant. À la naissance, si l’enfant 


x 


présente une dépression respiratoire, doit-on systématiquement surseoir à une venti- 
lation au masque, si la mère la réclame ? Doit-on l’écarter systématiquement ? Doit-on 
considérer que cette ventilation n’apportera aucun bénéfice à l’enfant ? 

Ces situations confrontent le médecin à des choix difficiles ; l’ensemble de l’équipe 
doit réfléchir à une réponse possible ou raisonnable, vis-à-vis de demandes parentales, 


parfois adaptées mais parfois extrêmes. 
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Amélioration de l’environnement affectif 


Les services de néonatologie ont amélioré l’environnement des nouveau-nés, par l’ins- 
tallation en cocon, la limitation des agressions sonores et lumineuses, l’utilisation de 
la succion non nutritive... En parallèle, la présence des parents dans l’unité et leur 
implication dans les soins de leur enfant ont été facilitées. Les parents d’un enfant en 
soins palliatifs sont en proie à un grand bouleversement émotionnel ; ils doivent être 
accompagnés, soutenus lors de la rencontre avec leur enfant. 

Lorsqu'une malformation a été annoncée à la période prénatale, elle peut envahir 
l'imaginaire des parents, au point de leur faire redouter l’aspect physique de leur enfant. 
Certains demanderont que la malformation soit dans un premier temps occultée, telle 
cette mère souhaitant que la tête de son enfant, porteur d’exencéphalie, soit recouverte 
d’un bonnet dès la naissance. Rassurée par son visage, elle s’est sentie capable ensuite de 
voir la malformation de son enfant. 

En cas d’inconfort de l’enfant, il est important de rassurer le couple sur ses capacités 
à l’apaiser en les engageant à établir des contacts physiques avec leur enfant ; ceux-ci 
ne leur semblent pas toujours naturels (peau à peau, massage) (2). La mise en peau à 
peau, la prise dans les bras, l’'enveloppement dans une étoffe imprégnée de l’odeur de 
la mère peuvent être proposés si les parents le souhaitent. Certains parents se sentiront 
plus à l'aise avec un enfant habillé. Dans certaines situations, l'enfant peut prendre le 
sein de façon très transitoire ; c’est le cas de certaines cardiopathies (hypoplasie du ven- 
tricule gauche) avant l’aggravation secondaire due à la fermeture du canal artériel. Il est 
important que l’équipe de maternité ose le proposer à la mère lorsqu'il en est encore 
temps. 

La présence des parents auprès de leur enfant est vivement souhaitable ; elle doit être 
favorisée. Le lieu d’accueil du nouveau-né dans les premiers jours de vie doit donc être 
réfléchi par anticipation afin de favoriser le contact avec ses parents et la visite des autres 
membres de la famille. 

Au décours d’une césarienne, le rapprochement d’une mère avec son enfant est 
souvent difficile. Le temps passé avant la séparation est d’autant plus précieux. Le lien 
précoce des parents avec leur enfant favorisera le processus de parentalité. Quel que 
soit le devenir de l'enfant, sa prise en charge à moyen ou long terme sera améliorée 
par la présence des parents confortés dans leur rôle. En cas de décès de l'enfant, le 
processus de deuil sera amélioré par ce lien. 

Les parents doivent sentir la présence de l’équipe soignante à leurs côtés mais 
peuvent souhaiter également quelques instants d'intimité avec leur enfant. Lorsque 
la situation s'aggrave et que le décès paraît imminent, l’équipe soignante soutient 
étroitement les parents. La présence d’un tiers, d’un représentant du culte, doit être 
possible, si elle est souhaitée par les parents. 
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Traitement pharmacologique 


Principes de traitement pharmacologique 


Le traitement pharmacologique permet de préserver ou d'améliorer le confort de l’enfant, 
en soulageant certains symptômes : essentiellement la détresse respiratoire, la douleur, 
les crises convulsives… Le soulagement efficace de ces symptômes peut accélérer le pro- 
cessus de fin de vie (principe du double effet). Les parents doivent en être informés. En 
dehors de l’urgence, la mise en route de traitements lourds (morphiniques) doit faire 
suite à une réunion de consensus de l’équipe soignante, tenant compte dans les limites 
du possible des demandes des parents (écoute). Les thérapeutiques doivent être adaptées 
à la nature de la douleur et à son intensité, évaluée par des scores adaptés au nouveau-né. 
Ces échelles d'évaluation de la douleur, surtout chez le nouveau-né, ne doivent pas faire 
négliger l'observation de son comportement, le ressenti de l’ensemble des soignants et 
des parents. 


En dehors d’un état clinique qui laisse présager une mort imminente, l’espérance de 
vie des enfants pourtant en soins palliatifs est imprévisible ; les thérapeutiques retenues 
doivent donc être adaptées à chaque situation, à une prescription prolongée et remises 
en cause en fonction de l’évolution de l’enfant. La globalité de la prise en charge soulève 
toujours la question des modalités d’alimentation et de l’hydratation des enfants, qui reste 
une préoccupation constante ; elles conditionnent l’administration du traitement. 


Ces thérapeutiques mises en œuvre ne doivent en rien gêner l'accompagnement des 
parents mais au contraire le faciliter. 


Situations douloureuses 


Les situations douloureuses chez le nouveau-né en soins palliatifs sont identifiées d’em- 
blée si elles sont à l’origine de l'admission en soins palliatifs : détresse respiratoire de 
l’hypoplasie pulmonaire, insuffisance cardiaque et cardiopathie sévère, douleur à la mobi- 
lisation de certaines arthrogryposes, de certaines pathologies cutanées sévères, etc. Parfois, 
la douleur n’est pas liée directement à la pathologie de l'enfant ; c’est le cas des douleurs 
secondaires à l’accouchement (fracture de la clavicule, hématomes, etc.), des douleurs 
liées à des pathologies associées : reflux gastro-æsophagien, coliques, dermite du siège. 
de l’inconfort secondaire à certaines thérapeutiques (rétention d’urines des opiacés). 

La douleur est suspectée par l'observation et un examen clinique minutieux, l’'anam- 
nèse ou un faisceau d'arguments cliniques car son expression chez le nouveau-né n’est 
pas spécifique. Les antalgiques et leur mode d’administration sont choisis en fonction 
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de l’état clinique de l'enfant au moment de la douleur, de leur tolérance digestive, de 
l'existence d’une voie veineuse. 


Syndrome de détresse respiratoire aigu 


Les indications d’analgésie-sédation en néonatologie sont le plus fréquemment posées 
devant une défaillance respiratoire. À la naissance, il s'agit soit d’un enfant porteur 
d’une hypoplasie pulmonaire, soit d’une détresse respiratoire par grande immaturité. 
En néonatologie, il s’agit le plus fréquemment d’un arrêt de ventilation mécanique 
après décision consensuelle, chez un enfant en insuffisance respiratoire ou d’une 
défaillance cardio-respiratoire sur cardiopathie congénitale. 


Chacune de ces situations comporte des particularités, mais le traitement est identique. 


Les analgésiques morphiniques constituent la base du traitement, pour leur effi- 
cacité testée de longue date chez le nouveau-né, plus particulièrement sur linconfort 
lié aux sensations d’étouffement (3, 4). Les parents doivent être informés du risque 
d’hypoventilation et d’apnée secondaires à leur utilisation. Une dose de charge sui- 
vie d’une perfusion continue permet d'obtenir un effet antalgique plus rapide. La 
morphine doit être préférée pour son pouvoir antalgique, sa longue demi-vie et ses 
effets secondaires moindres (rigidité thoracique). Cependant, l'injection ne doit pas 
être trop rapide sous peine d’hypotension, particulièrement chez l'enfant prématuré. 
La diminution de la motilité intestinale est plus importante avec ce produit qu'avec 
le Fentanyl'. En cas de persistance de l’inconfort, confirmé par l'échelle de douleur, la 
dose sera augmentée, après administration d’un nouveau bolus. Aucune augmentation 
des doses n'est nécessaire si l'enfant semble confortable avec la dose administrée. La 
tolérance induite par ces médicaments peut nécessiter d'augmenter la posologie au 
bout de quelques jours. 


L'utilisation conjointe d’analgésiques non morphiniques aux analgésiques morphi- 
niques améliore l'effet analgésique et permet de diminuer les doses de morphiniques, 
palliant le problème des effets secondaires ou du développement d’une tolérance. 


La kétamine, hypnotique sédatif de type dissociatif, a d’excellentes propriétés anal- 
gésiques aussi bien pour les douleurs aiguës que chroniques. Elle a l’énorme intérêt de 
préserver la respiration spontanée. L’hypersécrétion des glandes salivaires et bronchiques 
liée à son utilisation peut être évitée par l'administration préalable d’atropine (0,01 à 
0,02 mg/kg). Les phénomènes d’émergence à type d’hallucinations qu’elle induit peuvent 
être diminués par l’adjonction de sédatif comme le midazolam (3). La kétamine par voie 
veineuse a par ailleurs une excellente tolérance (3, 5). Elle peut également être utilisée par 
voie orale et permet de diminuer les doses de morphine (3). 
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L'utilisation de sédatifs anxiolytiques, à type de benzodiazépines dans ces situations 
est intéressante si elle est associée à un antalgique ; seuls, ils augmentent la perception 
douloureuse. Comme les morphiniques, les benzodiazépines sont sources de dépression res- 
piratoire. L'injection intraveineuse de diazépam (Valium”) est douloureuse. Le midazolam 
(Hypnovel”) n'ayant pas cet inconvénient est davantage utilisé (3). 


Bien que ces situations soient particulièrement éprouvantes pour les parents et pour 
les soignants, l'escalade des doses thérapeutiques à seule fin de hâter la mort et en l’ab- 
sence de signes d’inconfort de l’enfant est interdite. L'injection de KCI est illégale, car elle 
a pour seul but de provoquer la mort et est extrêmement douloureuse. L'accompagne- 
ment des parents par l’équipe soignante est primordial dans ces moments. Il est égale- 
ment souhaitable d'expliquer que la respiration terminale, qui se traduit par des « gasps » 
après de longues périodes d’apnées, est une respiration réflexe, non douloureuse, chez un 
enfant inconscient. Cette respiration, impressionnante pour tous, ne nécessite pas obli- 
gatoirement d'augmentation de doses de traitement sédatif, en dehors d’une mauvaise 
tolérance de l'entourage. 


En cas de détresse respiratoire sévère survenant dès la naissance, la sédation est réa- 
lisée au mieux par voie veineuse. Les voies intrarectale, sublinguale et digestive ont sou- 
vent une action retardée peu compatible avec le souci d’améliorer rapidement le confort 
de ces enfants en toute fin de vie. La pose d’une voie veineuse doit donc être rapide 
en privilégiant la voie ombilicale, car c’est une voie d’abord fiable et de durée d’utili- 
sation éventuellement prolongée, évitant de créer une douleur supplémentaire chez le 
nouveau-né. 


Quand le décès sera à l’évidence rapide (hypoplasie pulmonaire sévère dans un 
contexte de néphro-uropathie bilatérale), la voie d’abord doit être posée suffisam- 
ment vite pour ne pas retarder le contact des parents avec leur enfant. La pose d’un 
cathéter court au niveau de la veine ombilicale, plus rapide que la mise en place du 
cathéter habituel, a ici son indication. 


L'arrêt de la ventilation mécanique en néonatologie est progressif. Il s'accompagne 
le plus souvent de la prescription d’un traitement antalgique avant l’extubation, afin 
d'éviter tout inconfort de l’enfant (sensation d’étouffement). Dans d’autres cas, l’anal- 
gésie sera débutée sans retard après extubation si des signes d’inconfort de l’enfant 
apparaissent. Ces pratiques varient au sein des équipes et peuvent être discutées en 
fonction de l’état respiratoire de l'enfant et du souhait des parents (6). 

Si l’enfant recevait des curares, ce traitement sera arrêté suffisamment tôt pour 
permettre son élimination avant l’arrêt de ventilation. 

Cette analgésie est réalisée au mieux par voie veineuse, d'autant plus facilement envi- 
sageable que le décès est proche et l'enfant en réanimation déjà parfois porteur d’un 
cathéter. 


Assurer le confort de l'enfant 189 





La décompensation cardiaque sévère chez un enfant en soins palliatifs survient géné- 
ralement chez un enfant déjà hospitalisé en néonatologie ou en cardiologie — il s’agit par 
exemple de situation de cardiopathie ducto-dépendante sévère (hypoplasie ventriculaire 
gauche). Lorsqu'une prise en charge palliative est décidée, la perfusion de prostaglandine 
est interrompue ou non initiée, car elle est douloureuse et prolonge la vie de l'enfant. Le 
traitement par morphine, grâce à son effet sur l’œdème pulmonaire, a une place impor- 
tante dans le traitement. Certains proposent également des injections de furosémide. 


Douleur chronique 


Les soins palliatifs ne se limitent pas à l’extrême fin de vie. Certains enfants présentent 
des douleurs répétées ou permanente (épidermolyses bulleuses, ostéogenèse imparfaite 
dans des formes sévères avec fractures nombreuses). 


La prise en charge thérapeutique de la douleur sera adaptée à son étiologie, à son 
caractère aigu ou non, à son intensité. En l’absence de traitement spécifique et si la 
voie digestive est possible, l’utilisation d’antalgiques de palier I (paracétamol) est pri- 
vilégiée. En cas d’inefficacité, après réflexion avec l’équipe et discussion avec la famille, 
la morphine sera utilisée, si possible per os, ou en sous-cutané (injection douloureuse 
alors précédée d’un patch d'EMLA posé 1 heure avant). 


Les doses d’antalgiques et de sédatifs préconisés dans ces indications sont indiquées 
dans le tableau I. 


Tableau I — Posologies et voies d'administration des principaux traitements antalgiques ou 
anxiolytiques préconisés. 




















Médicaments Dose Voie d’administration 
Chlorhydrate de morphine 0,05 à 0,1 mg/kg IV, IM, SC toutes les2à4h 
0,01-0,02 mg/kg/h IV continue 
0,2-0,5 mg/kg/j Per os toutes les 4-6h, intrarectale 
Kétamine 0,5 à 2 mg/kg IV 
2 à 5 mg/kg/j POS, intrarectale 
Diazépam (Valium*) 0,05-0,3 mg/kg IV 
Per os, intrarectale 
Midazolam (Hypnovel) 0,03-0,1 mg IV sur 30 min 
0,05 mg/kg/h IV continue 
0,2 à 0,3 mg/kg intrarectale 
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Douleurs provoquées 


Les douleurs provoquées par les soins sont évaluées par des échelles spécifiques et 
prévenues. L'efficacité de la morphine sur la douleur ponctuelle induite par un geste 
est discutée (7). D’autres moyens analgésiques seront donc associés pour encadrer les 
procédures douloureuses (solutions sucrées, EMLA", Kétamine”). 


Traitements spécifiques 


Selon l’origine de la douleur, un traitement spécifique permettra l'amélioration des symp- 
tômes douloureux. Des rétractions musculaires (arthrogrypose) pourront être sensibles à 
un traitement par benzodiazépines (4). 

Les vomissements constituent également une situation d’inconfort pour l'enfant. 
Qu'ils s'associent ou non à des douleurs, un traitement anti-reflux est indiqué. La pour- 
suite ou non de l'alimentation doit pouvoir se discuter, en fonction du gain espéré en 
confort de l'enfant et en fonction des représentations parentales de l’alimentation (8). 
Chez un enfant qui présente une occlusion digestive, la pose d’une sonde gastrique, 
ponctuellement douloureuse, associée à un léger proclive peut soulager l'enfant. 

Les convulsions chez un enfant sont à juste titre mal tolérées par ses parents. L'ad- 
ministration intrarectale de diazépam (Valium° : 0,5 mg/kg) et/ou un traitement de 
fond par phénobarbital (Gardenal”) doivent être discutés (8). 

Les posologies et voies d'administration des principaux traitements antalgiques ou 
sédatifs utilisés sont résumées dans le tableau I. 


Assurer le confort de l’enfant est l'objectif prioritaire en soins palliatifs. Il impose que 
chaque geste invasif ou inconfortable soit réfléchi en terme d’intérêt réel pour l'enfant 
et sa famille. En dehors des situations de fin de vie, beaucoup d’enfant ne nécessite- 
ront pas de traitement antalgique majeur. Ceux-ci seront utiles, en particulier dans les 
symptômes de détresse cardio-respiratoire. Bien que l’on accepte le risque qu'ils pré- 
cipitent le décès de l’enfant, ils ne devront pas être prescrits ou augmentés dans cette 
intention. 
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L'optimisation de l'environnement 
architectural, matériel et humain : 
intimité, confort et sécurité 


L.Caeymaex et S. Kracher 


Introduction 


Les professionnels des lieux de naissance et de néonatologie mettent depuis longue date 
leur imagination et leur créativité au service des enfants et des familles pour améliorer 
l'accueil et leurs conditions de séjour. 

Assurer le confort et la sécurité de l’enfant par l'optimisation de l’environnement 
dans toutes ses dimensions n'est pas une spécificité de la mise en œuvre d’un projet de 
soins palliatifs. 

Cependant, cela s’inscrit alors dans un contexte émotionnel particulier. En effet, cha- 
cun, parent et professionnel, est touché à des degrés divers par cet enfant dont les jours 
sont parfois comptés. Aussi, l'énergie déployée pour accompagner l'enfant et sa famille 
est importante et ceci dans le contexte mouvant de la mise en œuvre de la nouvelle 
gouvernance hospitalière qui n’est pas toujours facilitatrice. 


L'enfant : confort et sécurité 


Il importe d’assurer le confort de l’enfant, en même temps que sa sécurité. Pour cela, les 

équipes s'appuient aujourd’hui : 

— sur les connaissances apportées par les soins de développement qui permettent d’iden- 
tifier ce que supporte ou ne supporte pas tel enfant prématuré, tel enfant nouveau-né, 
et ce qui lui fait du bien, le rassure ; 

— sur les progrès réalisés dans l'évaluation de la douleur et les moyens médicamenteux et 
non médicamenteux de la traiter ; 
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— sur le matériel adapté à cette population, qui se développe de plus en plus ; 
— sur les connaissances en psychologie de la période périnatale. 
Pour agir, les professionnels ont développé des compétences : 

— dans l’observation des signes de confort, d’inconfort, de retrait, de stress des enfants ; 

— dans la prévention de la douleur lors des soins coutumiers, techniques ; 

— dans la réalisation des soins faits avec délicatesse et dextérité ; 

— dans l’approche relationnelle de l'enfant et de ses parents en lien avec les besoins spé- 
cifiques de cette période de la vie et de la situation particulière dans laquelle se trouve 
l'enfant. 


L'enfant avec ses parents : intimité 


Les propositions qui suivent sont à mettre en lien, dans leur mise en œuvre, avec le pro- 
jet parental. En effet, nous n’avons eu de cesse d’exprimer l'importance de l'implication 
des parents dans la construction du projet de soins palliatifs pour leur enfant, il paraît 
donc raisonnable de leur laisser le choix dans ce que nous proposons. 

Nous n'approchons pas non plus l'enfant en tant qu’entité seule, mais bien en relation 
permanente avec ses parents. 

Aussi, les propositions touchent également le confort des parents et la sécurité du 
bébé. Confrontés à une situation extrême, les parents ont besoin, pour vivre cette histoire 
avec leur bébé, de se sentir vraiment accueillis, et aussi protégés de situations cliniques 
stressantes. 

Outre ces deux aspects, l'intimité est indispensable. Sans intimité, chacun des parents ne 
peut se sentir libre de créer soi-même, en toute pudeur, une relation avec son bébé. Il s'agit 
pour les parents d’arriver à habiter l’espace qui leur est dédié, de se l’approprier. Cet espace, 
avec tout ce qu’il comprend, sera en effet le lieu où se partage parfois toute une vie. 

L'objectif est que cette vie puisse être au moins confortable, si possible douce, pour le 
bébé, pour ses proches, mère et père, fratrie, grands-parents. Le désir de leur apporter 
le mieux anime chacun des intervenants. 


L'environnement architectural 


Dans le domaine de lenvironnement architectural, les besoins de l'enfant, comme ceux 

des parents, sont d’être dans un lieu calme, qui leur soit dédié pour préserver leur inti- 

mité. Une chambre qui répond à certains critères, notamment : 

— de maccueillir que cet enfant et sa famille, pour préserver leur intimité, leur éviter 
’être sous le regard des autres parents ; 
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— d’être un lieu illuminé par la lumière du jour, afin de garder des repères temporels et 
spatiaux, qui fassent lien avec le monde extérieur, la saison, l’heure du jour, le temps 
qu'il fait ; 

— de pouvoir en faire un lieu clôt ou ouvert : à l’abri des regards par la possibilité de tirer 
des stores sur les fenêtres, les portes vitrées, mais aussi de les ouvrir sur l’unité pour 
être moins isolé, pour avoir l'assurance d’une surveillance de tout instant ; 

— de pouvoir moduler la luminosité artificielle, afin de protéger l'enfant d’agressions 
lumineuses, d'aménager l'ambiance de la pièce selon les besoins ; 

— d’avoir dans la mesure du possible un accès direct vers l'extérieur, ou au moins une 
facilité d’aller et venir sans contraintes, pour pouvoir accueillir les proches afin de 
présenter l’enfant à la communauté familiale élargie ; 

— d’être dans la mesure du possible un peu, mais pas trop, en retrait de toute l’agita- 
tion et des nuisances sonores souvent retrouvées dans la vie d’une unité de soin. L'al- 
ternance de besoin de calme, mais aussi de besoin de vie et de présence soignante 
sécurisante, et par là même d’un peu de bruit est souvent nécessaire aux parents ; 

— d’un espace suffisant pour pouvoir accueillir un canapé-lit pour les parents, leur per- 
mettant ainsi de partager la nuit avec l’enfant, de l'entendre vivre dans ses petits bruits 
nocturnes et de participer, le cas échéant, aux soins de confort ; 

— de disposer de supports de personnalisation de la chambre, afin d'y afficher des photos, 
des dessins de la fratrie, des repères familiaux qui peuvent étayer la famille ; 

— de disposer d’une sonnette d’appel pour prévenir les soignants de tout événement ou 
simplement du besoin de leur soutien. 


L'environnement matériel 


Outre les propositions faites précédemment (lit d'appoint, supports de personnalisation, 
sonnette d’appel, stores, etc.), d’autres aspects matériels optimiseront le confort et la 
sécurité de l’enfant et de sa famille. 


Matériel à l'usage des soins et de la surveillance 


Le choix du matériel à l’usage des soins et de la surveillance est de première impor- 
tance. Il s’agit sans doute d’une évidence pour beaucoup de professionnels, mais forma- 
liser cet aspect permet de reconnaître les progrès faits en la matière et de mesurer les 
conséquences positives à l'égard du confort de l'enfant. La plupart des équipes utilisent 
par exemple du matériel qui ne colle pas pour les pansements, les fixations de capteurs 
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(saturation, etc.), sachant que des supports collants sont la source de douleur pour l’en- 
fant lors de leur retrait. De même, des produits protecteurs, comme le Comfeld, sont 
posés sur la peau de l'enfant pour la protéger. 

Le matériel de surveillance et de soins est disponible à proximité de l’enfant, même si 
dans certains cas il peut être hors de la chambre (matériel à perfuser, à ventiler, etc.). 


Matériel à l'usage des soins coutumiers 


Les parents sont sollicités pour participer aux soins de leur enfant. Ils apportent ainsi 
le soin tout particulier, et non médicalisé, de parent. Les soignants les accompagnent la 
plupart du temps dans ce moment. 

La présence dans la chambre du matériel nécessaire pour l'installation en cocon, le 
change, le bain, la tétée... est à organiser. Pour assurer les soins avec la chaleur utile 
au bébé, une lampe chauffante sera peut-être nécessaire. Tout comme il sera néces- 
saire de mettre à disposition de la maman le matériel pour allaiter son enfant (coussin 
d'allaitement...) et/ou pour tirer son lait (tire-lait, biberons). 

Enfin, le peau à peau est favorisé et un fauteuil confortable et ergonomique sera le 
bienvenu. 

La reconnaissance de l'humanité de l’enfant, et concrètement le soin qui doit l’entou- 
rer, passe souvent pour les parents par son habillage. Les parents pourront amener les 
vêtements de leur choix, ou en l'absence de vêtements adaptés à la petitesse de l’enfant, 
certaines équipes ont fait preuve d’imagination pour créer ou obtenir des vêtements spé- 
cialement conçus pour les enfants très prématurés (exemple les vêtements de poupée). 
Dans ce cas, les vêtements seront choisis par les parents et ils l’habilleront eux-mêmes, si 
l'enfant est porteur de matériel et que les parents sont craintifs il faudra le faire en leur 
présence. Comme pour tout geste à son égard, il faudra cependant évaluer si l'enfant se 
sent bien contenu, et par là même sécurisé ou au contraire gêné. 


L'environnement humain 


L'environnement humain et affectif est composé de la famille de l'enfant, mais aussi des 
personnes qui s'occupent de lui en tant que professionnels du service. 


Pour l'enfant 


Ce dont a fondamentalement besoin l’enfant à cet âge, c’est la présence de ses parents 
et plus particulièrement de sa maman. La présence des parents est favorisée dans les 
différents lieux qui accueillent les enfants nouveau-nés et prématurés. Et même si des 
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différences existent encore d’un lieu à l’autre, lorsqu'il s’agit d’accompagner un enfant en 
soins palliatifs, parfois en fin de vie, les unités ouvrent leur porte sans réserve. 


Pour les parents 


Ce dont ont besoin les parents, c’est la présence de personnes qui les soutiennent. Il peut 
alors s'agir de proches, de la famille et/ou de la communauté sociale qui est la leur. Ce 
peuvent être aussi les professionnels, lorsque les parents en font le choix ou lorsqu'ils 
sont seuls. La famille peut être très éloignée, ou leurs propres parents trop âgés. 


Pour la fratrie 


La fratrie est à elle seule un sujet sur lequel il est nécessaire de se pencher. En effet, nous 
savons que les enfants imaginent pire que ce qu'ils voient. Faut-il autoriser les visites, 
comme le font aujourd’hui la plupart des équipes ? Quel est le but, le sens donné à cette 
visite ? Faut-il tout leur dire, leur montrer ? Certainement pas. Et quand le frère ou la 
sœur sont petits et n’ont pas encore la parole pour dire ce qu’ils vivent au moment de 
cette visite ? 

Dans certains services, une réflexion a mené à l’ouverture des unités aux frères et 
sœurs à partir du moment où ils le demandent (par la parole ou non), où les parents 
sont tous les deux en accord avec cette demande et où la visite est préparée (y compris 
par une consultation préalable avec le psychologue de l’unité) et suivie (à l'issue de sa 
visite, l'enfant pose-t-il des questions auxquelles il faut pouvoir faire face, présente-t-il 
des troubles du sommeil, du comportement, paraît-il plus inquiet ?). Lorsque les parents 
ne restent pas auprès de leur enfant nouveau-né, l'avant et l’après-visite de la fratrie 
posent souvent problème : peu de services disposent d’une salle de jeux avec une pro- 
fessionnelle qui prend le relais des parents. Or, ceux-ci souhaitent la plupart du temps 
rencontrer leur bébé avant d'introduire la fratrie, tout comme ils souhaitent encore un 
petit moment avec le bébé après la visite pour une séparation en douceur. 

De manière générale, une salle de jeux avec garderie facilite la vie aux parents qui ont 
des aînés, et qui ont besoin de passer beaucoup de temps à l'hôpital. 


La famille élargie et les représentants de leur communauté 


Ce sont les parents qui jugent de l'opportunité et de la fréquence des visites de leur 
famille élargie (grands-parents, oncles, tantes, parrain, etc.), des représentants de leur 
communauté (amis, représentants du culte, etc.). Les visiteurs doivent être mis au courant 
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des précautions envers l'enfant (calme, silence) et ses parents (soutien, etc.). Les repré- 
sentants du culte sont souvent sollicités pour un rituel d’accueil dans la communauté 
(baptême, etc.). 


Les professionnels 


Les professionnels qui entourent l’enfant sont sollicités par les parents à bien des égards : 
pour les soins, pour la fratrie, pour répondre à leurs questions, préoccupations,.… et tou- 
jours, quelque part en toile de fond, pour une présence authentique, discrète, rassurante 
et chaleureuse. 


Conclusion 


Optimiser l’environnement architectural, matériel et humain dans le but d’assurer au 
mieux l'intimité, le confort et la sécurité de l'enfant et de sa famille, nécessite quelques 
moyens. Cependant, ce sont ces « petits riens » — comme les nomment souvent les soi- 
gnants — qui font la différence. C’est le « plus » que mettra chaque personne — en tant 
que professionnel — de par sa connaissance de l'enfant et de ses parents et sa sensibilité 
authentique qui ajoutera la plus-value au projet de soins palliatifs. Davantage que pour 
la vie quotidienne, et de manière urgente, les soins palliatifs exigent que l’on passe des 
soins « généralistes » à des soins individualisés et personnalisés. 

Cette approche est exigeante, mais porteuse de sens et d’une grande richesse 
pour l'enfant, pour l’histoire que ses proches construisent et vivent avec lui. 

Les enjeux sont, pour l’enfant, une réponse adaptée à ses besoins, pour une vie la 
meilleure possible, pour les parents la possibilité de devenir parents à leur façon, de se 
sentir exister en tant que tels, enfin pour la fratrie la possibilité de prendre leur place 
de grand frère ou de grande sœur et de participer à la vie de famille aussi dans cet 
espace-là. 


e # 


Décision, parentalité et culpabilité 


M.-L. Huillery 


Les questions soulevées par la naissance et la prise en charge des enfants aux limi- 
tes de la viabilité ont progressivement amené à repenser les pratiques médicales en 
usage jusqu'à peu, et à discuter, avec les parents, la pertinence de ces réanimations 
dites d’attente, pour les nouveau-nés au terme de 23, 24 ou de 25 SA. 

Choisir d’apporter des soins palliatifs à ces trop petits et accompagner leur fin de vie 
en salle de naissance posent alors de nouvelles questions, sollicite d’autres réflexions, de 
nouveaux savoir-faire, faisant rupture avec une conviction de la culture médicale occi- 


dentale : celle que la mort n'aurait jamais de sens et que la vie en aurait toujours un. 


Les articulations entre 
la parentalité, la décision et la culpabilité 


À partir de ces situations, nous allons essayer de rendre compte des articulations entre la 
parentalité, la décision et la culpabilité. 

Rappelons tout d’abord qu'attendre un enfant met en œuvre des remaniements 
psychiques profonds, conscients et inconscients, pour la mère comme pour le père. 
Chacun va être mobilisé dans une « gestation psychique » du bébé, mais également 
de lui-même, « future » mère, « futur » père. 

Devenir le parent de son enfant, tout en continuant d’être la fille ou le fils de ses 
parents, est un passage de vie qui va convoquer l’histoire personnelle, familiale, les liens 
établis ou perdus, l’image de soi, l'estime de soi, en somme : l'identité. Une construc- 
tion singulière s'engage, et s’entrecroisent alors des espoirs et des peurs, des élans et des 
doutes qui vont circuler autour de représentations de bébé, d’enfant, et de ce que sera la 
responsabilité d’être père et mère. 
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Ces mouvements psychiques, parfois paradoxaux et ambivalents, tendront vers l’ac- 
complissement de soi. Devenir parent donne une occasion précieuse de se « dévelop- 
per », les attentes narcissiques, conscientes et inconscientes sont nombreuses et l’on 
peut dire que celui ou celle qui attend un enfant attend bien plus qu'un enfant. 

Aux termes de grossesse qui nous occupent ici, les parents ont fait du chemin dans 
ces processus, et la perspective d’une naissance imminente, à un terme si précoce et spon- 
tanément si peu compatible avec la vie, va être un véritable séisme, qui va violemment 
secouer les constructions élaborées pendant les premiers mois de la grossesse, et effon- 
drer les représentations du bébé, d'eux-mêmes et de la naissance maintenant si éloignée 
de la « nativité » attendue. Cet état de choc psychique peut plonger les parents dans la 
sidération, et donc pour un temps dans l’incapacité d’éprouver et de penser. 

C’est pourtant dans ce temps-là, parfois très court, qu'ils vont être sollicités pour 
entendre, comprendre, réfléchir et décider. 


Le temps de la prise de décision 


Décider, décision. Ce terme construit à partir d’un verbe latin qui signifie « couper », 
indique bien qu'il s’agit de « trancher », de façon volontaire, dans une situation qui 
comporte plusieurs évolutions possibles et qui mobilise donc beaucoup d’ambiva- 
lence. Trancher, c'est renoncer à tout ce qu’un parti pris aurait ouvert ou fermé, pour 
être parti prenant d’une alternative engageant d’autres possibles et d’autres limites. 

Nous mesurons à la fois la nécessité et Le poids des informations qui vont être don- 
nées, dans des moments où les parents sont pris de court, vulnérabilisés. La position 
souvent allongée de la mère, bien loin de celle où l’on est reçue dans un bureau, accentue 
cette vulnérabilité, lui renvoyant des images, selon, d’enfant, de malade, de personne âgée, 
en tout cas de grande dépendance, entre autre à l’égard de celui qui parle. 

Les parents confrontés à ces menaces de naissance trop prématurée vont, comme 
toute personne menacée, développer des mécanismes de défense et d'adaptation. L’éven- 
tail en est très large et très labile : un désir de mort le plus rapidement possible pour le 
bébé, une résistance à réaliser ce qui se passe ou l’agrippement à l'attente d’un miracle. 
ils ne sont pas dans la logique du raisonnement médical, et c’est pourtant sur ce ration- 
nel-là, qui parle du bébé réel, de leur bébé réel, et sur la qualité de sa transmission, que 
va s’appuyer leur capacité à penser de nouveau. Si la parole médicale peut produire des 
effets de pensée chez le parent, c’est qu’elle laura mis à une place de sujet, de personne 
à part entière engagée dans l’avenir du bébé, capable d’en être responsable, ceci bien à 
l'inverse d’une position paternaliste, certes bienveillante, mais qui éloigne le parent du 
champ de la décision, donc de l'élaboration. 
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Il s’agit bien de construire un véritable partenariat, parfois en un temps record, 
où les uns, dont c’est le travail, vont éclairer au plus près les évolutions et pronostics 
possibles, et où les autres, dont c’est la vie, vont entendre et penser au mieux qu’ils le 
peuvent, vers un projet pour le bébé et pour eux-mêmes. 

Transmettre aux parents la conviction médicale que la réanimation du bébé prématu- 
rissime est un soin déraisonnable et recueillir leur adhésion à un projet d’accompagne- 
ment de fin de vie n'est jamais un dispositif manipulateur si le bébé en tant que personne 
est toujours au centre des échanges, si les parents ont toujours pu exprimer leur chaos 
intérieur, et si leurs questions et leurs peurs ont toujours été reçues dans une écoute 
authentiquement respectueuse de leur identité, de leurs convictions et de leur singularité. 

Si l’on a du temps, il est pris bien sûr... Si l’on en manque, une décision médicale 
transparente et explicitée, mise en œuvre par une équipe pluridisciplinaire qui la partage, 
est un dispositif très contenant pour les parents. Dans la panique, l’urgence et la sidé- 
ration, la capacité médicale à décider, à trancher et à mettre en œuvre constituent une 
« enveloppe psychique » essentielle qui, parce qu’elle contient la situation, permet au Moi 
du sujet-parent de ne pas se dissoudre dans un vécu traumatique. 

Inviter les parents à partager une décision, à prendre une place de codécideurs, à 
tout moment de la grossesse ou des périodes post-natales, n’est pas qu'une bonne- 
pratique-du-moment au bénéfice éthique ; cette démarche « parentalise » la mère et 
le père, et l’on sait combien l’exercice, même seulement symbolique, de la parentalité 
constitue un préalable à la possibilité, le cas échéant, de faire le deuil de son enfant. 

Avoir pris des décisions, avoir posé des actes de parents, peut permettre le senti- 
ment d’avoir fait au mieux pour le bébé et d’avoir exercé une responsabilité parentale 
pleine et entière. Ce gain d'estime de soi sera ultérieurement une contribution très 
précieuse à la prévention d’effondrements narcissiques pouvant grever durablement 
les processus de deuil que les parents auront à développer. 

L'évolution favorable des processus de deuil, bénéfique au parent lui-même, aura 
de plus une incidence directe sur les capacités parentales à l'égard de la fratrie exis- 
tante, et sur la possibilité de reprendre ultérieurement un projet de grossesse et de 
naissance qui fasse au futur bébé une vraie place de « nouveau »-né. 

La pratique médicale a longtemps exclu les parents du champ de la décision. Ne 
pas entreprendre ou suspendre des soins actifs de réanimation a longtemps relevé de 
la seule initiative médicale. Ce consensus largement partagé par toute une génération 
de praticiens, hormis les aspirations à un exercice de pleine responsabilité qu'il satisfai- 
sait, pensait de plus se légitimer dans ce que nous poserons comme un malentendu : la 
conviction que si les parents participaient à une si lourde décision, ils seraient écrasés par 
une culpabilité sans fin. 

Puis, vint une époque où les parents ont été plus clairement informés de la décision 
médicale, où l’abstention ou l’arrêt de réanimation ont été plus énoncés, sans qu’ils soient 
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pour autant partenaires de la décision. L'écoute clinique permettait alors d'entendre des 
récits dans lesquels les parents se donnaient pourtant une vraie place de décideurs. 
« Nous ne regrettons pas d’avoir pris la décision que notre bébé ne vive pas. », « Tout 
cela est très dur, mais nous nous disons souvent que nous avons eu raison de décider 
cela... ». 

Bien dans la nécessité humaine d’être acteur de ce qui lui arrive, le sujet-parent déci- 
dait aussi et autant, mais de son côté. L'évolution des pratiques médicales et le cadre 
précieux de la loi Léonetti ont installé des dialogues et des rencontres qui mettent au 
travail, à la croisée des compétences médicales et parentales, une décision qui est un vrai 
projet de vie ou de fin de vie pour le nouveau-né. Ces échanges, par les effets d’alliance 
qu'ils produisent, ne renforcent pas la culpabilité, ne l’effacent pas non plus, mais la 
reconnaissent et l’accompagnent. 

Car, c’est vrai, la culpabilité fait partie du paysage émotionnel de toutes ces situations, 
elle est incontournable, et nous irons jusqu'à dire qu’elle est, avec l’angoisse et l’ambiva- 
lence, un affect somme toute très adapté. 

Anthropologiquement, la culpabilité nous vient du fond des âges, et pour tout un 
chacun, du fond de l'enfance. 

Des périodes successives structurent précocement chez l'être humain le sentiment 
de culpabilité. Dès la deuxième année, la structuration d’un Moi harmonieux amène 
le tout jeune enfant qui va bien à se sentir un grand personnage et à vouloir le faire 
savoir. Affirmer sa petite personne l’amène à des situations de grande opposition et 
de conflit. L'enfant va accepter de respecter l’interdit pour garder l'amour de ses parents, 
par crainte de ce que la transgression et le mécontentement parental pourraient casser 
du lien d’amour. Mais cette soumission et la frustration qu'elle génère accroissent son 
ressentiment, provoquant des flambées de haine à l'égard de ses parents. La culpabilité 
apparaît avec cette ambivalence : l'enfant se sent coupable vis-à-vis de ceux qu’il aime de 
parfois les détester… Cette expérience précoce pose les bases de l’aptitude humaine à la 
culpabilité. 

Cette première étape se poursuit dans une structuration essentielle : la formation du 
Sur-moi et l’accès à la conscience morale ; les règles et les interdits parentaux sont inté- 
riorisés, métabolisés, l'enfant se les approprie, et c’est, en sus de l'autorité extérieure, 
dans son for intérieur — dans son forum intérieur, là où se tiennent les débats — que vont 
s’élaborer ses capacités personnelles à se soumettre à la loi ou à la transgresser. 

Ce tiraillement interne du désir et de la conscience morale se prolongeant dans les 
pulsions et refoulements de la période œdipienne qui suit, nous avons là, à 6 ans, une 
base déjà bien propice au développement durable d’une culpabilité « de fond », d’une 
aptitude à la culpabilisation, inconsciente, prête à l'emploi, allant se saisir des événements 
anodins ou d'importance qui jalonnent la vie, quand ils mobiliseront du désir et de l’am- 
bivalence. La parentalité en offrira de multiples occasions. 
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Les cultures ont toutes traité cette question de la culpabilité, les grandes religions 
s’en sont emparées, fort différemment, et ici, en France, nous procédons d’une culture 
majoritairement catholique qui, du péché originel au jugement dernier, a solidement 
dogmatisé cette problématique de la faute. 

Quand nous écoutons les parents confrontés à ces naissances prématurissimes, nous 
constatons combien une culpabilité immédiate envahit le champ psychique, une culpabi- 
lité floue, qui leur fait douloureusement éprouver la conviction d’une impossible inno- 
cence. Effectivement, les parents, particulièrement la mère, s'engagent dans la recherche 
d’une faute, de « la faute », s’absorbent dans le repérage de ce moment de la grossesse où 
quelque chose aurait été fait, ou aurait dû l’être, le repérage de ce point de bifurcation où 
la grossesse actuelle s’est éloignée de la grossesse normale et heureuse. 

Cette recherche parfois longue et coûteuse peut amener la mère à construire des 
hypothèses imaginaires surprenantes, tenaces, qui requerront pour évoluer un accompa- 
gnement à la fois dans une relecture médicale et dans une élaboration psychique. 

Ce sentiment de culpabilité est, nous l'avons dit, incontournable, il signe un fonction- 
nement psychique plutôt sain et témoigne d’une parentalité déjà en cours. Plus encore, 
son absence manifeste fait examiner l'hypothèse d’un non-investissement de la grossesse 
bien inquiétant, voire d’une structure psychique organisée sur le mode de la psychose. 
Enfin et surtout, la culpabilité est élaborable, elle va évoluer et aller son chemin, si tou- 
tefois elle peut être reconnue, écoutée par chacun et si entretien psychologique permet 
qu’elle soit mise en lien, dans la parole, avec ce qui fait sens aujourd’hui et par le passé 
dans la vie de celui qui l’éprouve. 


Le temps de l'accompagnement 


L'accompagnement des familles est pluridisciplinairement l'affaire de tous. L'accueil, 
l'écoute, la qualité du dialogue, l’attention portée à la personne, s'ils sont apportés par 
chacun dans l'exercice de son métier, procurent aux familles une expérience humaine très 
contenante et un sentiment d’être accompagnés à la fois dans leur globalité et dans leur 
singularité. La clarté et la transparence de l'information, la disponibilité aux questions et 
aux émotions, la prise en compte sensible de la personne du bébé déjà né ou à naître 
constituent un réel et précieux accompagnement psychologique, pour lequel les familles 
auront d’ailleurs un reconnaissance durable. Médecins, cadres et soignants sont en charge 
de cet accompagnement de première ligne. 

Le psychologue est en charge d’un accompagnement psychologique spécifique, en sus, qui 
requiert tout à la fois d’être articulé à celui de l’équipe et d’en être dégagé. Ce paradoxe 
permet d’offrir un espace de parole « dedans-dehors » qui soit libre et cependant relié. 
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La proposition de parler et d’être écouté dans l'entretien psychologique doit être sys- 
tématique, qu’elle soit faite par le psychologue lui-même ou qu’elle soit formulée par 
un membre de l’équipe. Chaque parent dispose alors de cette possibilité, en couple ou 
individuellement, à sa demande. 

Les parents sont ainsi invités à mettre en mots des émotions violentes, des pensées 
confuses, des affects d'angoisse, d’ambivalence et de culpabilité. Parler la situation actuelle 
n'est pas l’unique pan de cette élaboration psychique, car chaque parent est renvoyé à son 
histoire singulière, familiale ou personnelle, et retravaille ce qu’elle a déjà contenu de 
douloureux. L'écoute mise en place est celle, globale, d’un sujet en souffrance, confronté 
à une épreuve de vie qui mobilise toute sa personne, tout son univers psychique, et bien 
sûr son inconscient. 

Quand la réalité d’une naissance prématurissime amène à discuter une absten- 
tion de soins de réanimation, les échanges qui se succèdent pour les parents avec 
les différents médecins et soignants les aident à tenir le fil de leur parentalité, de leur 
responsabilité, un fil qu'ils vont pouvoir ne pas lâcher s'ils sont associés de près à la 
décision et à la mise en œuvre des soins palliatifs apportés à leur enfant. 

Choisir de ne pas faire vivre son bébé coûte que coûte, adhérer à l’idée qu’il est 
raisonnable de l’accompagner dans sa fin de vie et vers sa mort est une démarche bien 
éprouvante… Ce qui la rend pensable et vivable est l'évidence ressentie, palpable, que le 
bébé a, depuis le début des discussions et dans toutes les étapes qui suivront une vraie 
place d'enfant, de personne, d’être humain. Seul cet immense respect du bébé dans la 
parole, les gestes, et le soin que l’on prendra de lui jusqu'au bout permettent de vivre 
cette épreuve comme relevant de l’humain, possible à intégrer dans une histoire de 
femme, d'homme, et bien évidemment de professionnel. 

Dans la mise en œuvre en salle naissance des soins palliatifs à ces trop petits, les 
parents sont invités à prendre toute la place qu'ils souhaitent, regarder, toucher, prendre, 
porter, parler à ce bébé vivant qui va mourir. Ces accompagnements de fin de vie seront 
toujours singuliers, différents d’un couple à l’autre, à inventer chaque fois. Certains 
parents vont se saisir de toutes ces possibilités qui leur sont offertes, mais d’autres vont 
vouloir confier ce moment, partiellement ou entièrement aux professionnels, déléguer 
l'accompagnement de leur bébé, et se déclarer, à l'avance ou au dernier moment, dans 
l'impossibilité de s’y confronter. 

Depuis la nuit des temps, les moments qui précèdent la mort, ce moment du passage 
de la vie à la mort confronte l'humain à de l’impensable et de l’insupportable.… Toutes 
les mythologies ont figuré ce passage, toutes les religions l’ont métaphorisé, mais qu’il 
s'agisse de traverser le Styx, de franchir l’Achéron ou de monter au Ciel, jamais la pensée 
humaine n’a supporté l’idée que ce puisse être un moment de solitude. 

Voir un bébé mort est déjà difficile, mais bien différent encore est de voir un bébé 
mourir. Le bébé qui vient de naître est un bébé vivant, mais un bébé « mourant », dans 
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cet entre-deux si peu accessible à la représentation humaine, dans ce passage dont cha- 
cun souhaite faire un temps profondément humain, mais dont chacun redoute qu’il 
s'éternise… 

Parents et professionnels se rejoignent dans cet éprouvé-là, mais les premiers peuvent 
se trouver démunis et angoissés au point de ne pouvoir sy confronter et de deman- 
der aux seconds d’être les passeurs de leur bébé. Nous mesurons combien les équipes 
soignantes doivent pouvoir se sentir « équipées » pour travailler dans ces situations. 


L'histoire de M. et Mme M. 


Pour terminer sur un éclairage clinique, je vous propose juste quelques moments de 
l’histoire de M. et Mme M. 

Mme M. est arrivée à la maternité avec son compagnon un dimanche soir pré- 
sentant une menace d'accouchement prématuré très sévère, au terme de 23 SA et 
2 jours. Ils sont jeunes tous les deux, 23 ans, et attendent leur premier enfant ; c’est 
un vrai projet pour eux, et cette grossesse est très investie. Je ne vous rapporterai 
pas les étapes médicales de la situation, mais plutôt comment ce couple confirme 
aujourd’hui avoir vécu une authentique histoire de parents. 

Après son admission dans le service, Mme M et son compagnon, lequel sera présent 
nuit et jour à ses côtés, vont écouter, entendre et tenter de s'adapter à une situation 
aux antipodes des premiers mois de la grossesse. Ils vont à la fois comprendre que la 
grossesse est très menacée, souhaiter que toute possibilité médicale de la maintenir soit 
tentée, et rester convaincus au fond d’eux-mêmes que s’ils s’accrochent, s'ils y croient, 
tout va se poursuivre normalement... un mélange que nous connaissons, entre pensée 
rationnelle et pensée magique. 

Certaines possibilités de maintenir la grossesse sont envisagées mais, dans la jour- 
née du mercredi, l’inévitable naissance se précise et les échanges avec les obstétriciens, 
pédiatre et sages-femmes amènent le couple à clairement adhérer à une démarche de 
soins palliatifs dès la naissance. Ils sont à ce stade dans une grande souffrance et dans 
une grande difficulté à anticiper les dispositions qu'ils auront à prendre pour le bébé 
après son décès, ils peuvent seulement dire qu'ils le reconnaîtront, le prénommeront. 
Ils nen connaissent pas encore le sexe. Le père exige que l’on ne parle plus devant sa 
femme de cette possibilité de participer avec les soignants aux derniers moments du 
bébé, ni même de le voir mort. 

Accompagner concrètement la fin de vie de leur bébé dépassait, à ce moment-là, leurs 
capacités d'homme et de femme très jeunes n'ayant, comme souvent, jamais vu un mort 
et encore moins un mourant. Quand nous en reparlerons par la suite, ils exprimeront que 
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la qualité de l'accompagnement qu’ils ont reçu pour eux-mêmes leur a donné la certitude 
que leur bébé serait pris en charge avec respect et compétence ; ils ont demandé ce relais 
sans que leur parentalité ne soit parasitée par un sentiment d’indignité. 

L'accouchement, le travail, fut long, ne fut pas accéléré ; ce temps a semblé infiniment 
long aux soignants, mais a paru très « normal » aux parents. Le bébé, un petit garçon de 
650 g, a été emmené dans la salle de soins, et est décédé à 20 minutes de vie ; les soins 
palliatifs qui lui ont été procurés ont laissé aux soignants un vécu de prise en charge très 
humaine. Les parents ont passé la première journée qui a suivi dans un repli évident, peu 
de larmes, peu de paroles possibles, des visites familiales 

Le lendemain, ils se montrent très actifs pour faire les papiers nécessaires, ils ont fait 
des choix pour procéder à des obsèques avec leur famille. Ils confirment qu'ils ne veu- 
lent pas voir leur bébé, mais disent que les photos dont on leur a parlé, ils les prendront 
peut-être avant de partir. Ils savent que le corps de leur bébé est au funérarium pour 
l'autopsie dans un autre site du CHU, ils ont du mal à partir, et diront à la sage-femme 
qu'ils « ne veulent pas partir les mains vides ». Celle-ci prend du temps pour leur don- 
ner le bracelet du bébé, un petit carton portant ses empreintes de pied et de main, et 
l'enveloppe de photos qu'elle leur dit pouvoir regarder avec eux avant de partir, s'ils le 
souhaitent. 

Au moment du départ, ils demanderont effectivement à la sage-femme de voir les 
photos avec elle, ils souhaitaient et redoutaient cette confrontation à l’image du bébé. 
Ils ont quitté la maternité pour s'installer quelques jours chez les parents de la jeune 
femme. 

Je les rencontre à nouveau le mardi suivant ; ils tiennent à dire que la veille, le cin- 
quième jour après le décès donc, voir leur bébé leur est apparu comme une évidence, 
une nécessité. Ils ont téléphoné au funérarium pour demander ce moment. L'équipe 
du funérarium a préparé le bébé au mieux, et la rencontre a eu lieu. 

Ils en parlent comme d’une révélation : Mme M. dit : « On a vu que c'était bien 
vrai que Noah était trop petit, sur la photo il avait l’air déjà un peu gros, mais c’est 
vraiment vrai qu'il ne pouvait pas vivre si minuscule... on le croyait, mais cela nous 
a fait beaucoup de bien de trouver nous aussi que c'était évident ». Le père explique 
l’autre découverte importante : « On a été vraiment surpris, mais il nous ressemblait 
à tous les deux, on l’a regardé longtemps. On est malheureux, mais je suis fier car je me 
dis, on a eu un fils, et il nous ressemblait. ». 

Ce moment, au dernier moment, à la limite, les a institués parents et c’est en repar- 
tant du funérarium qu’ils se sont dit qu'être chez ses parents à elle n’était plus nécessaire 
et qu'ils avaient envie de rentrer chez eux. 

Nous voyons combien les étapes, le tempo des parents peut ne pas être celui que nous 
pensons dans l’ordre des choses, combien le temps psychique se décale du temps des 
réalités, et combien les propositions doivent être ouvertes et souples. 
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Mme M. répétera plusieurs fois cette phrase dans l’entretien : « Vraiment, on nous 
a aidés à faire au maximum ».… 

Elle formule là un bel objectif pour une équipe professionnelle : aider l’autre à faire 
au mieux, au plus, sans jamais que cela soit trop... Cet objectif requière prudence et 
créativité car, nous le savons, le maximum des uns peut être le minimum des autres, 
l'évidence de certains l’impensable de certains autres, le trop peu des uns le trop des 
autres... 

Les équipes pluridisciplinaires ont à charge de poser un cadre, médical, éthique, 
technique, administratif qui contienne, qui délimite, mais à l’intérieur duquel il s'agira 
toujours de composer, d'adapter, d'inventer l'accompagnement, avec cette écoute et ce 
grand respect du sujet humain qui, depuis toujours, sont au cœur de la déontologie et 
de l'éthique de nos différents métiers. 


Principales sources 
de difficultés avec les familles 


S.Parat et P. de Dreuzy 


Depuis 1975, grâce à l'échographie, les médecins ont développé une stratégie de diagnos- 
tic anténatal, au bénéfice de la prise en charge précoce d’un certain nombre de patho- 
logies fœtales. Lorsque le fœtus est atteint d’une pathologie d’une particulière gravité, 
cette stratégie peut conduire à l’interruption de grossesse, si la mère ou le couple le 
demande, dans le strict respect de la loi. Confrontés à la même situation, d’autres couples 
ne souhaitent pas interrompre la grossesse et sollicitent davantage le corps médical. 


Répercussion de ces situations 
sur les équipes de maternité 


Le terme de « refus d’IMG », parfois employé à tort par les équipes médicales, est révé- 
lateur d’un positionnement difficile par rapport à ces situations. 

L'obstétricien peut percevoir l'attitude du couple comme une remise en cause de son 
rôle : faire naître un enfant en bonne santé, voire une remise en cause de son savoir. 
Déstabilisé, il peut avoir des difficultés à percevoir son rôle pendant la grossesse. Son 
rejet inconscient et involontaire du couple peut se traduire alors par un relatif abandon 
de son suivi. 

Dans certaines situations, les soignants de maternité voient dans les stratégies déve- 
loppées par la médecine anténatale, au cours des dernières années, un progrès et sont 
tentés de convaincre les parents, au cours de consultations répétées, de leur intérêt à 
interrompre la grossesse (1). Ces positions abusives peuvent être vécues de façon très 
violente par le couple et aller à l’encontre du but recherché, certains parents préférant 
alors soit le conflit avec l’équipe médicale, soit la fuite vers une autre équipe, qui aura 
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parfois du mal à éteindre la méfiance du couple. À l'extrême, certains couples renoncent 
à tout suivi. 

La naissance d’un enfant sévèrement malade sollicite beaucoup les équipes en ter- 
mes de compétence, d'émotions et de temps passé avec les parents. Les équipes de néo- 
natologie craignent que ces situations nouvelles se multiplient. L'évolution naturelle de la 
plupart de ces pathologies leur est inconnue ou difficile à prévoir. Le pédiatre peut être 
également inquiet, car il connaît le pronostic sombre de certains enfants présentant des 
malformations qui n’ont pas été dépistées in utero, qui sont au-delà de toute ressource 
thérapeutique et qui le confrontent aux limites de son propre savoir (2). 

Dans ces situations, le corps médical doit accepter de reconnaître et d'intégrer ses 
propres difficultés, ses craintes et ses limites, afin que le dialogue avec les parents ne soit 
pas altéré par des positions « de principe » qui tenteraient d’influer sur la décision du 
couple de poursuivre ou non la grossesse et qui mettraient à mal la nécessaire alliance 
thérapeutique des soignants et des parents autour de l’enfant. 

Remplacer le terme de « refus d'IMG » par « projet de naissance en soins palliatifs » est 
un des préalables qui permet d’amorcer un dialogue constructif et d'établir une relation de 
confiance avec le couple (3). Il convient d'expliquer clairement que ce projet ne conduira 
pas inéluctablement au décès de l’enfant. Au terme de ce dialogue ouvert, qui aura véri- 
tablement envisagé les difficultés à voir leur enfant naître, souffrir et parfois survivre de 
façon prolongée malgré des anomalies sévères et handicapantes, certains parents seront 
susceptibles d’opter librement et de manière éclairée pour une interruption de grossesse. 


Compréhension de la loi par les parents 


Les équipes médicales peuvent être confrontées à des demandes d’euthanasie, y com- 
pris de la part de parents qui n'avaient pas souhaité d’IMG. Certains parents souhaitent 
ainsi éviter un geste fœticide qui peut leur paraître insupportable. Ils ont des difficultés 
à admettre que ce qui est juridiquement possible avant la naissance ne l’est plus après. 
Cette frontière de la naissance peut en effet être ressentie par les parents (voire par le 
corps médical) comme une limite arbitraire, en raison du continuum biologique entre 
le fœtus et le nouveau-né. Sans porter de jugement sur ces demandes, il faut rappeler 
qu'après la naissance, l’euthanasie active (injection d’un produit létal) est illégale et ne 
saurait être pratiquée chez le nouveau-né, même si une IMG aurait été légale pour le 
même enfant. 

Dans d’autres cas, ce sont les souffrances de l'enfant, vécues ou appréhendées, qui 
pousseront les parents à demander une euthanasie. La prise en charge palliative associant 
soulagement des symptômes, accompagnement des parents et explications données sur 
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la phase agonique, permet très souvent leur apaisement (4). Dans les pathologies très 
graves, le soulagement des symptômes doit prévaloir, au risque éventuel d’abréger la vie 
(notion de double effet) en conformité avec la loi du 22 avril 2005. Celle-ci autorise, 
dans certains cas, l'arrêt des thérapeutiques actives, ce qui ne signifie pas arrêt de soins. 
Le refus de l’obstination déraisonnable chez un enfant ne présentant ni symptôme, ni 
manifestation douloureuse, peut amener à envisager l'arrêt de l'alimentation artificielle 
par sonde et/ou de l’hydratation artificielle par voie parentérale (perfusion). Ces options 
peuvent toutefois être considérées ou ressenties comme inacceptables par la famille et/ 
ou les soignants. 

Indépendamment de la réponse à apporter, il faut toujours s'interroger sur la signi- 
fication de ces demandes d’euthanasie : elles peuvent être exprimées par des parents qui 
ont un vécu de deuil particulièrement douloureux et l’accompagnement psychologique 
est indispensable pour qu’ils arrivent à dissocier la situation actuelle de la situation passée. 
Ces demandes peuvent traduire l’'ambivalence légitime de parents épuisés devant un enfant 
qui tarde à mourir et les fait souffrir. C’est pourquoi les équipes devraient éviter d’être 
trop précises dans l’évaluation temporelle des possibilités de vie de l'enfant, l'incertitude 
étant peut-être plus supportable que des échéances finalement inexactes (4). 

À l'opposé, se situent les demandes d’acharnement thérapeutique, plus justement 
appelées obstination déraisonnable ou soins disproportionnés ; certains couples oscillant 
d’un extrême à l’autre au cours de leur cheminement. 

Il peut s'agir d’un déni de la gravité de la pathologie aboutissant à une imperméa- 
bilité apparente au discours médical alarmiste. Par ce mécanisme de défense, les parents 
nient la réalité. Ces situations sont particulièrement difficiles pour les médecins et néces- 
sitent d’être remises en perspective par une approche psychologique ou psychanalytique. 
Des signes indirects laissent souvent apparaître que les parents ont en réalité entendu 
et saisi la gravité du pronostic mais s’en défendent. Prendre du temps et proposer aux 
parents de demander un deuxième avis auprès d’une autre équipe peut permettre d’apai- 
ser les tensions, mais ne doit pas inciter à un nomadisme médical, délétère pour la prise 
en charge de la femme et de l'enfant. Ce peut être dans le passé des parents, de la famille 
ou dans leurs croyances, que se trouve l’éclairage qui permettra de les comprendre. Enfin, 
ces demandes apparemment irréalistes ne sont souvent que le symptôme de la détresse 
et n’ont pas toujours pour objectif de s'inscrire dans la réalité. Elles traduisent l’espoir 
d’une toute puissance de la médecine qui guérirait coûte que coûte leur enfant ; elles 
témoignent de la volonté des parents de pouvoir « tout faire » pour leur enfant (et d’être 
ainsi de bons parents), et sont parfois l'expression de leur culpabilité ou de leur ambi- 
valence. Il est indispensable que les médecins restent sur des positions curatives raison- 
nables, exposent ce qui est possible ou non et négocient avec les parents une gamme de 
soins proportionnés dans le respect de l’éthique. Sans chercher à répondre à la demande 
d'escalade technique ou thérapeutique, il conviendra de tout faire pour que les parents 
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demandeurs de soins palliatifs, se sentent considérés comme de « bons parents » (par 
opposition aux « mauvais parents » qu'ils pensent être en abandonnant la démarche 
curative). À ce stade, les soins palliatifs doivent être présentés non pas comme l'arrêt 
des soins curatifs mais comme une prise en charge globale partagée avec les parents 
et centrée sur le confort et le partage du temps disponible. C’est ce qu'encourage la 
loi Léonetti. Le projet de vie régulièrement réévalué en fonction de l’évolution clinique 
permet aux parents de prendre une vraie place auprès de leur enfant. 

Face aux convictions religieuses des parents, en quête d’un miracle, ou considérant 
la vie en tant que don de Dieu, voire acceptant une certaine valeur rédemptrice de la 
souffrance, le médecin peut se sentir totalement désarmé. L'incompréhension peut être 
majorée en présence de familles d’origine culturelle très différente. Dans ces situations 
qui touchent à la vie et à la mort, le respect du pluralisme culturel est majeur. L'équipe 
médicale doit s’efforcer de respecter la position familiale et aura probablement tout à 
gagner à se rapprocher d’un médiateur familial ou d’un membre de la communauté 
religieuse des parents (5). 


Fuite des parents 


Le désinvestissement des parents révélé peu à peu lors des hospitalisations prolongées 
traduit toujours un grand malaise, qu'il s'agisse d’angoisse insupportable, de culpabi- 
lité, de honte ou de difficultés relationnelles avec le corps soignant. Il peut succéder à 
une demande d’euthanasie, qui traduit l'épuisement des parents. Ce désinvestissement 
toujours mal vécu par l’équipe soignante est majoré si les parents se sentent méjugés. 

La prévention de tels comportements est essentielle tout au long du chemin des soins 
palliatifs. 

Pendant toute la durée de la phase palliative, le respect de l'enfant par les soignants, 
perceptible au travers de l’attention portée à son confort, autorise les parents à se sentir 
à leur tour respectés en tant que parents de cet enfant-là. Ils doivent également trouver 
un sens à cette vie trop courte, trop douloureuse pour leur enfant comme pour eux. 
La réassurance des parents dans leur compétence à s’occuper de leur enfant malade est 
particulièrement importante. Leur écoute, empathique et sans jugement, est primordiale, 
pour qu’ils puissent exprimer leurs propres difficultés. Leur participation à l'élaboration 
du projet de soin palliatif constitue un étayage majeur, car ils impliquent en tant que 
parents, alors même que leur parentalité est ébranlée (6). Chaque histoire étant uni- 
que, ce travail conjoint avec les parents est le gage de sa réussite. Le maintien du lien 
des parents avec l'enfant passe aussi par l’organisation du lieu d’accueil, par le souci de 
préserver le contact physique, et par des aides pour s'occuper de leurs autres enfants. 
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L'organisation du retour à la maison, anticipée et préparée par des services de main- 
tien à domicile, permet que ce retour ne soit pas vécu comme un « abandon » mais 
comme le passage d’un relais à une équipe d’hospitalisation à domicile ou à un réseau 
de soins palliatifs. La possibilité d’une hospitalisation de répit, si la situation devient 
intolérable à domicile, doit être évoquée. 


Divergences à l’intérieur du couple, pressions familiales 


L'annonce du pronostic défavorable d’un enfant né ou à naître peut provoquer chez les 
parents des réactions différentes, des demandes opposées, qui rendent le travail de l’équipe 
soignante difficile. Cette dissociation peut être clairement exprimée par les parents ou au 
contraire ne pas être initialement perceptible. Le non-investissement de l’un des parents 
auprès de son enfant, une attitude de retrait lors des entretiens, un état dépressif, doivent 
être repérés, afin de proposer un soutien psychologique personnalisé aux deux parents, 
en s’aidant au besoin d’un traducteur en cas d’obstacle linguistique. 

Quelle que soit l'expression de la dissension, la position des soignants doit être pru- 
dente et doit avoir pour seul guide le meilleur intérêt de l’enfant, en évitant de se trouver 
entraînés dans un conflit ou des divergences parentales. 

Certains couples, souvent jeunes, subissent également des pressions de leurs propres 
familles. Si la rencontre des seuls parents est initialement souhaitable, pour renforcer leur 
rôle, un entretien avec d’autres membres de la famille avec leur accord peut être organisé, 
s'ils le souhaitent ou si l’équipe le juge nécessaire. 


Dans la majorité des cas, l'exposition claire de la pathologie de l’enfant, ses consé- 
quences sur le plan vital et fonctionnel, l’accueil bienveillant des parents et l’écoute de 
leurs désirs permettront d'établir une relation de confiance. La réflexion collégiale limite 
les projections personnelles sur ces situations qui déclenchent facilement les passions. La 
poursuite des échanges avec les parents permet de mieux comprendre leurs désirs et de 
tenter d’y répondre. Ils s’impliqueront davantage et verront leur parentalité renforcée. Si 
«la mort nest pas un temps médical » (et en ce sens les rituels culturels ou religieux 
doivent être respectés), le soutien des parents par l’équipe soignante dans ces moments 
et jusqu'au suivi de deuil reste fondamental. 
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Difficultés rencontrées par les équipes 
de soins dans la mise en place 
du projet de soins palliatifs 


S.Kracher et P.Kuhn 


La mise en place des soins palliatifs aux nouveau-nés (SPNN) implique un projet, une 
démarche qui sont nécessairement collectifs et s'inscrivent dans une orientation prio- 
ritairement éthique. Cette démarche peut cependant générer des difficultés au sein des 
équipes. Elles tiennent d’une part au contexte général de l’évolution de la néonatologie 
et, d'autre part, à la problématique spécifique de leur mise en place dans les services. 


Difficultés liées au contexte général 


Les évolutions récentes des repères juridiques et éthiques de la néonatologie ont introduit 
la possibilité de recourir à des stratégies nouvelles dont certaines sont potentiellement en 
rupture avec les pratiques et les réflexions ayant eu encore récemment cours. Les diffi- 
cultés rencontrées par les équipes de soins dans la mise en place des SPNN sont en par- 
tie liées à ces changements mais semblent aussi favorisées par certaines caractéristiques 
propres aux professionnels de la petite enfance. 


Coexistence de démarches aux finalités différentes 


Jusqu'à il y a peu, les repères auxquels se référaient les équipes de néonatalogie étaient 
issus des textes succédant aux réflexions menées par la ENPN (1). Ces textes publiés en 
2001 sur les dilemmes éthiques rencontrés à la période néonatale envisageaient notam- 
ment de considérer la possibilité d’un arrêt des thérapeutiques actives, voire d’un arrêt 
de vie, mais pas le recours explicite aux soins palliatifs (2). 
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La mise en place d’un projet spécifique de SPNN est de ce fait une démarche nouvelle 
en périnatologie. La conséquence en est la coexistence au moins temporelle de démarches 
aux finalités différentes. Dès lors, les équipes peuvent se trouver en rupture dans leurs 
pratiques et dans une période de transition vers des pratiques différentes. Ce changement 
peut générer des questionnements, des remises en cause sur les pratiques antérieures et 
des incertitudes sur celles nouvellement mises en place. Certaines équipes de réanimation 
polyvalente (à la fois néonatale et pédiatrique) pourront avoir une approche des soins 
palliatifs facilitée pour le nouveau-né du fait de la proximité avec celle pour l’enfant, à 
laquelle elles sont ou ont été plus souvent confrontées. Cependant, la relative inexpé- 
rience des soins palliatifs n’est pas propre à la néonatologie, comme le souligne le rap- 
port annuel 2007 du Comité national de suivi de développement des soins palliatifs et 
de l'accompagnement : «... le champ des soins palliatifs est mal connu ou incompris de 
certains soignants en particulier les médecins. » (3). 

De même, au cours de cette phase de transition et malgré les possibilités nouvel- 
les offertes par les SPNN, des dilemmes persistent dans certains cas (4). Ainsi, le choix 
d'entrer ou non dans la démarche palliative pour un nouveau-né et sa famille dans une 
situation donnée peut s’avérer difficile. Dans ces cas, la décision prise, quelle qu’elle soit, 
ne donne pas toujours aux équipes le sentiment « réconfortant » d’avoir pris la décision 
« la meilleure » ou la « moins pire ». 


Des approches nouvelles 


Introduites par la loi Léonetti, des stratégies nouvelles de limitation des thérapeutiques 
(entre autres : arrêt de la nutrition artificielle) sont envisagées. De nouvelles questions 
non résolues apparaissent (appréciation de l’inconfort de l’enfant en situation de gasps, 
douleur en fin de vie, gestion du temps, etc.). Pour ces dernières, des données scienti- 
fiques fondamentales et médicales de l'adulte ou l'enfant plus grand peuvent apporter 
quelques réponses utiles dans ce domaine et sont développées ailleurs dans cet ouvrage 
(cf. Comment évaluer au mieux la douleur et l’inconfort du nouveau-né en soins pallia- 
tifs et/ou en fin de vie ? de Pierre Kuhn). L'absence de recommandations (préconisations) 
clairement établies ne facilite pas les choix à faire, les décisions à prendre. 

L’incertitude que provoque cette perte de repère est la première difficulté que ren- 
contrent les équipes de soins, elle peut être source de conflit. Tout changement demande 
du temps. Temps de réflexion, de formation spécifique au sein de chaque équipe, d’ap- 
propriation de cette nouvelle démarche. Des programmes d’enseignements spécifiques 
aux soins palliatifs existent (DIU de soins palliatifs) ; cependant, ils englobent tout le 
champ de la médecine ou ne consacrent qu’une partie de leur programme à la popu- 
lation pédiatrique. Ils devraient plus spécifiquement concerner la période périnatale et 
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être plus largement diffusés pour répondre aux attentes fortes des équipes. Le groupe de 
comité de suivi du développement des soins palliatifs relève d’ailleurs cette insuffisance 
de formation des professionnels aux soins palliatifs, mais aussi à l’approche globale de 
la personne, et à l'éthique (3). Il préconise la mise en place de formations intégrant des 
trois aspects et affirme que « l’enjeu est moins de former au soin palliatif en tant que 
tel que de former au raisonnement et aux modalités de travail qui fondent la démarche 
palliative », ce à quoi nous adhérons pleinement. 


Caractéristiques spécifiques des professionnels de la petite enfance 


Les équipes de soins sont composées majoritairement d’un personnel jeune principale- 
ment féminin, donc de femmes en situation d’être ou de devenir à court terme mères 
de famille. Mais il peut s'agir aussi de jeunes pères ou de futurs pères. Cette proximité 
temporelle de la parentalité expose les membres de l’équipe à une charge émotionnelle 
accrue et un vécu exacerbé des affects parentaux (5). Ces possibles transferts peuvent 
entraver la recherche d’une juste distance ou entraîner la mise en place de mécanisme de 
défense (le déni, etc.). 

Ces professionnels de la périnatalité (maternité, médecine néonatale, soins intensifs, 
réanimation néonatale), plus que toute autre professionnel confronté à la mort, doivent 
faire face au difficile problème de la fin de vie d’un enfant survenant au début de sa vie. 
Cette juxtaposition de la naissance et de la mort rend cette dernière encore plus intolé- 
rable. Même si le décès de l’enfant n’est pas la seule issue possible, cette évolution reste 
cependant omniprésente tout au long de la démarche de soins palliatifs. 

Enfin, en l’absence d’une formation spécifique (6) et d’une réflexion sur le sens de 
la démarche palliative, ces professionnels peuvent construire sur leur histoire personnelle, 
selon leurs modèles de références, leur propre représentation de ce qu'est une bonne mort. 
Cette vision singulière peut rendre difficile l'adhésion à un projet collectif qui, lui-même, se 
construit autour de repères multiples (médicaux, juridiques, déontologiques et éthiques). 


Difficultés spécifiques lors de la mise en place des SPNN 


Dans la démarche de soins palliatifs, il existe des difficultés communes à la mise en 
œuvre de tout projet (obtenir l'adhésion et développer la cohésion des équipes autour de 
ce projet) qui doivent faire l’objet d’une attention particulière. D’autres problématiques 
sont plus spécifiques à la démarche naissante des SPNN. Bien que récentes, les réflexions 
et expériences des équipes permettent d’en identifier certaines. 


218 Soins palliatifs chez le nouveau-né 





incertitudes sur le devenir 


Tout d’abord, les soignants doivent faire face aux incertitudes qui concernent le devenir 
propre de l’enfant. Par essence même, les soins palliatifs ouvrent un espace de vie de 
durée indéterminée. L'absence de recours à une thérapeutique curative ou son retrait 
ninduisent pas forcément le décès de l’enfant et rendent sa durée de vie imprévisible. 

En cas d'évolution vers le décès, les conditions de survenue de la mort qui, aupara- 
vant, donnaient l’impression d’être « maîtrisée » dans les situations d’arrêt de vie, ne le 
sont plus. Cette incertitude sur le temps rend plus délicat l'accompagnement des derniers 
instants de vie de l’enfant et de sa famille, aussi bien en cas de décès brutal que d’ago- 
nie prolongée. De plus, des interrogations émergent sur les manifestations cliniques ou 
physiologiques de douleurs ou d’inconfort ou sur la représentation du vécu de l'enfant 
dans la mort (gasps, effets liés à l’absence d’alimentation artificielle, etc.) pour lesquelles 
peu de données scientifiques sont disponibles pour ce moment spécifique de la fin de vie 
d’un nouveau-né. 

En cas de survie prolongée, la qualité de vie de l’enfant à long terme, même si son 
confort (prise en charge optimale en soins palliatifs) est assuré dans l’immédiat, génère 
des questionnements. Ainsi, si le projet de SPNN a été précédé d’une prise en charge 
curative de réanimation, les équipes sont exposées à un sentiment de culpabilité, né 
de leur possible responsabilité dans la survie d’un enfant lourdement handicapé. Elles 
sont également confrontées à la gestion complexe du cheminement de la famille dans 
le temps : ambivalence des sentiments, expressions d’avis ou de demandes opposés, sur- 
investissement ou abandon, agressivité. 


Interrogations sur les stratégies à mettre en place 


Ces incertitudes sur le devenir s’accompagnent d’interrogations complexes sur les choix 
et la mise en place concrète des stratégies de non-escalade thérapeutique ou de retrait 
des traitements curatifs. 


Stratégies de non-escalade thérapeutique 

Elles peuvent susciter des questions sur la nature des actes qui constitueraient un achar- 
nement. Elles demandent une anticipation qui, même réfléchie en dehors de l’urgence, 
peut ne pas être exhaustive et ne pas envisager toutes les évolutions possibles. Par exem- 
ple, s'il est relativement acceptable pour les équipes, après décision collégiale d'entrée en 
soins palliatifs, d’accepter de ne pas débuter de réanimation cardio-respiratoire (mas- 
sage cardiaque externe et administration d’adrénaline) en cas de dégradation brutale, il 
peut être plus problématique de ne pas envisager le recours à d’autres thérapeutiques. 
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S’abstenir de majorer l’oxygénothérapie en cas de désaturation ou ne pas réintuber en 
cas d’obstruction de sonde peut poser problème, par exemple. De même, ne pas drainer 
un éventuel pneumothorax dont la survenue peut être liée à une complication de la 
thérapeutique mise en œuvre (ventilation artificielle) et non à l’évolution spontanée de 
la maladie peut laisser des membres de l’équipe désemparés en l'absence de discussion 
préalable à leur survenue. Face à toutes situations imprévues, il s’agit de faire preuve de 
souplesse dans l'adaptation thérapeutique, de procéder par ajustements tenant compte de 
l’évolution de l'enfant, des « négociations » avec les parents et des discussions préalables 
menées en équipe. 


Stratégies de retrait des traitements curatifs 

Ici, c’est l'adhésion aux stratégies choisies qui peut poser question, du fait du possible 
vécu de l’enfant (même en cas de prise en charge de toute douleur qui semble pouvoir 
être obtenue dans une très grande majorité de cas) ou de la représentation que peuvent 
en avoir les parents ou l’équipe : arrêt de la ventilation mécanique et sensation d’as- 
phyxie, arrêt de la nutrition artificielle (avec proposition de poursuite d’une nutrition 
naturelle) et sensation de faim et dénutrition pour l'enfant, par exemple (cf. Quelle place 
pour les traitements curatifs dans un projet de soins palliatifs appliqués au nouveau-né ? 
de Laurent Storme, T. Rakza, A. Fily et T. Pennaforte). 

Incertitudes et interrogations peuvent mettre à mal la cohésion de l’équipe, remettre 
en cause son adhésion au projet. Plusieurs autres facteurs y concourent aussi. La taille, 
la multiplicité et/ou la pluridisciplinarité des équipes peuvent rendre difficile la trans- 
mission de l'information. Par ailleurs, la charge émotionnelle de certaines situations, la 
confusion dans les rôles et places de chacun (identification aux parents) peuvent altérer 
le jugement, compliquer le raisonnement collectif et freiner les décisions. De même, le 
temps qu'il faut pour se concerter, délibérer, décider, nécessite de la disponibilité. Or, ce 
temps n'est à ce jour pas reconnu comme partie intégrante du travail des soignants. 


Quelles solutions pour tenter d'y remédier ? 


Tous ces éléments doivent être pris en compte sous peine de voir éclore des conflits entre 
personnes, parfois en proie à des désirs de supériorité, d'autorité et d'imposition de leur 
idée propre. Ceux-ci pourront être évités si on obtient une bonne compréhension de la 
question qui se pose ; qu'on s'efforce à une analyse claire du cadre médical, juridique, 
déontologique, éthique ; que l’on délibère sur les buts et les actions envisagées ; que l’on 
chemine vers une décision avec les parents et finalement que l’on mette en œuvre les 
choix opérés. 
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L'appropriation par les équipes du concept de SPNN, l'inscription de cette démarche 
dans le projet de service et sa déclinaison dans le quotidien des soins sont un préalable 
à l'implication de chacun. Ainsi, tout nouvel agent qui intègre une unité de néonatalogie 
devrait être informé des valeurs qui fédèrent l’équipe en générale, et du projet de SPNN 
en particulier, afin de pouvoir décider en connaissance de cause et en toute conscience 
de l'engagement et de la responsabilité que suppose pour le professionnel l’adhésion à 
un projet de SPNN. Car, comme l'écrit Philippe Svanda, « ne pas partager l’ethos du 
service dans lequel on travaille, c’est se condamner à vivre un conflit interne toujours 
douloureux entre sa conscience et ses actes » (7). 

De même, la cohésion d’équipe est effective lorsqu'il y a consensus sur les choix opé- 
rés. Ce consensus ne se décrète pas. Il se construit grâce à la démarche d’une équipe 
qui, dans ce cas, s'apparente toujours à une démarche éthique. Délibérer, argumenter, se 
confronter, s'engager. cela exige des connaissances, de l’expérience, du temps, un sens 
critique, c’est aussi s’exposer. 

Laisser une trace écrite la plus large possible des informations utiles et des délibéra- 
tions (inscription dans le dossier et sur un support spécifiquement dédié), respecter la 
collégialité, associer pleinement les parents après une information claire et transparente 
en présence de personnes référentes, sont autant de moyens utiles pour y parvenir. Par 
ailleurs, un temps d’analyse des pratiques pour reprendre à distance les situations vécues, 
permet de maintenir dans la durée la cohésion de l’équipe. 

Le recours à une équipe pédiatrique mobile de soins palliatifs peut être utile. Si ces 
équipes sont malheureusement encore peu nombreuses dans l’hexagone, elles peuvent 
potentiellement apporter leurs compétences propres, faire le lien en cas de sortie du ser- 
vice ou de retour à domicile envisagé pour l’enfant. Cependant, peu d’expériences de ce 
recours ont été rapportées jusqu'alors pour des nouveau-nés. 

Enfin, la réflexion des équipes peut, bien sûr, se nourrir de la lecture d’articles de 
recommandations, de protocoles mis en œuvre par d’autres équipes. Cependant, ces der- 
niers ne doivent pas être utilisés comme des « outils clef en main ». Ils ne seront pro- 
fitables qu’en étant considérés dans le contexte propre à chaque équipe et singulier de 
chaque situation. 
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Accompagnement de l'équipe 
Le point de vue du cadre de santé 


S.Kracher 


Accompagner des enfants et leurs parents dans une démarche de soins palliatifs reste 
toujours pour les équipes soignantes un moment d’intenses émotions. En effet, dans ces 
lieux accueillant des enfants au début de leur vie, il est difficile d’admettre que peut- 
être celle-ci n’adviendra pas ou dans des conditions qui altéreront sa qualité. Comment 
accepter que cet être naissant, avec toutes les potentialités qu'il nous donne à voir, soit 
empêché de grandir ? Et ces parents qui, d’un projet heureux, basculent dans un cauche- 
mar qui marquera à jamais leur vie... S’émouvoir, n'est-ce pas un signe d’une humanité 
conservée face à ces situations bien étranges et combien délicates ? Mais quels efforts, 
quelle ardeur mis en œuvre par les équipes soignantes dans le « prendre soin », quelle 
qu'en soit l'issue. Alors, il semble légitime de s'interroger sur l'accompagnement de ceux 
qui accompagnent. 

L'accompagnement des équipes a au moins deux objectifs, outre ceux qui concernent 
le patient (enfant parent) : 

— d’une part, leur donner les moyens de réaliser des accompagnements en soins palliatifs 
de qualité ; 
— d'autre part, prévenir l’épuisement professionnel (1, 2). 

Autrement dit, pour réaliser un accompagnement en soins palliatifs de qualité auprès 
des enfants et des familles, les soignants ont besoin d’un accompagnement, d’un soutien 
pour ne pas s’épuiser. 

Nous envisagerons dans un premier temps ce qui motive la mise en place d’un accom- 
pagnement des équipes en périnatalogie, comme un état des lieux des causes et consé- 
quences qui justifient cette approche. Puis, dans un deuxième temps, des pistes pour la 
mise en œuvre concrète de cette démarche d'accompagnement. 
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Cette nécessité d’accompagnement concerne tous les professionnels, mais nous nous 
attarderons davantage sur ceux qui ont une proximité permanente avec l'enfant et sa 
famille, à savoir les infirmières, puéricultrices, auxiliaires de puériculture, etc. 


Qu'est-ce qui motive la mise en place 
d’un accompagnement des équipes ? 


Les professionnels de la néonatologie, comme nous avons déjà pu le souligner (cf. Diff- 
cultés rencontrées par les équipes de soins dans la mise en place du projet de soins pallia- 
tifs de S. Kracher et P. Kuhn), se caractérisent par leur jeunesse et leur proximité avec leur 
maternité-paternité. Ils ont leur histoire, leur vécu et font partie d’une société qui, malgré 
des avancées, occulte la maladie, la mort. Les contre-transferts, les projections, le déni, les 
mécanismes de défense sont des risques encore plus présents qu'habituellement. 

Le temps passé et l’énergie déployée auprès des enfants et des parents favorisent les 
relations affectives, l'attachement. Ce qui en soi semble normal, mais s'attacher, se séparer 
dans des contextes aussi douloureux peut à terme déstabiliser, épuiser dans la répétition, 
dans tous les cas questionner à outrance. 

L'idéal de soin, les représentations de la bonne mort, la volonté d'empêcher l’autre 
de souffrir, dans la réalité ne peuvent être atteints et peuvent engendrer de la culpabilité, 
de la souffrance. 

Les lieux comme les réanimations néonatales sont le territoire du « presque tout pos- 
sible » avec leurs techniques sophistiquées, leurs thérapeutiques avancées. La nécessaire 
désescalade thérapeutique lors de l'entrée en soins palliatifs provoque une rupture qu’il 
n'est pas aisé d’accepter pour des soignants habitués à combattre l’impossible. 

D'autant que l’équipe est pluridisciplinaire, avec des cultures professionnelles diffé- 
rentes qui impliquent des possibles divergences dans la construction et la mise en œuvre 
d’un projet de soins palliatifs. 

Le contexte organisationnel dans lequel travaillent les soignants est également à pren- 
dre en considération. D’une part, il leur faut prendre soin de tous les enfants accueillis au 
sein de l’unité et, d’autre part, répondre aux exigences d’une démarche de soins palliatifs 
(entretiens avec les parents, réunion d’équipe, soins à l'enfant, etc.). Des choix s'imposent 
alors. Sans être dans la revendication du toujours plus de personnel, il faut admettre 
que l’accompagnement d’un enfant et de sa famille nécessite non seulement la présence 
physique, mais aussi une disponibilité de l'esprit des soignants. Comment assurer cette 
présence, même silencieuse, auprès de parents quand une admission a lieu en même 
temps en réanimation néonatale ? 
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Accompagner, oui mais comment ? 
Par qui ? Quelques pistes. 


La littérature ainsi que les différents textes réglementaires parus sur les soins palliatifs 

(3, 4) ces dernières années abondent de propositions pour concrétiser des accompagne- 

ments d'équipe dans des situations qui engendrent de la souffrance ou de l'épuisement 

professionnel. Dans le cadre de la certification V2, les hôpitaux ont dû évaluer ce qu’ils 
mettent en œuvre pour aider les équipes confrontées aux soins palliatifs. Il ne s’agit donc 
pas de refaire le monde, mais de s'appuyer sur ce qui est déjà proposé. Cependant, notre 

propos s'inscrit dans le contexte spécifique de la périnatalogie. La question est alors : y 

a-t-il des spécificités autres que celles déjà traitées pour l'accompagnement des équipes 

en soins palliatifs adultes ou dans les unités conventionnelles qui accueillent également 

ces patients ? 

L'expérience nous montre qu’il existe des fondamentaux qu'il est important de pren- 
dre en considération pour la réflexion et la mise en œuvre de l'accompagnement des 
équipes : 

— L'accompagnement concerne à la fois des personnes toujours uniques et singulières, 
mais aussi un collectif, l’équipe. Aborder le travail en équipe, les valeurs qui l’animent 
et leurs mises en œuvre au quotidien est donc incontournable. 

— L'accompagnement concerne aussi des temps, « lavant-pendant-après » de cette 
démarche de soins palliatifs. Il ne s’agit pas en effet d’intervenir uniquement lorsque 
des problèmes surgissent pour le professionnel ou l’équipe. 

— Pour assurer des accompagnements de qualité, il faut des compétences. Par exemple, 
pour évaluer l’inconfort et la douleur du nouveau-né, il faut des connaissances et de 
la pratique professionnelle. L'accompagnement passe donc par de la formation perma- 
nente, mais aussi par l'encadrement des novices dans le domaine des soins palliatifs. 

— Les temps d’information, d'échange, de confrontation, de parole, d'évaluation sont éga- 
lement incontournables. Il s’agit de moments différents selon les besoins, citons par 
exemple : 

+ des réunions avec les référents médicaux et paramédicaux pour la construction du 
projet de soins palliatifs ou des réunions « éthiques » afin d'aborder les situations de 
dilemmes éthiques ; 

+ du temps d’information au reste de l’équipe ; en effet, l’ensemble des membres d’une 
équipe ne peut être présent lors des réunions, pourtant ils ont besoin de connaître les 
choix faits par les référents ; 

+ des temps informels lorsque, par exemple, lincompréhension se fait sentir le plus 
souvent par manque de visibilité de l’évolution de la situation ; 

+ des temps de parole pour déposer ce qui est difficile et élaborer pour rebondir ; 
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+ des temps d’analyse des pratiques professionnelles dans l’après-coup pour améliorer 
encore. 

— L'organisation du travail est à réfléchir pour intégrer l'accompagnement en soins 
palliatifs des enfants et des familles. 

Dans cet accompagnement, il s’agit également de déterminer qui accompagne qui, et 
qui possède la légitimité d'intervenir. 

Le cadre de santé a un rôle important à jouer, mais il n’est pas le seul. 

— Au niveau individuel, l’entretien annuel permet de faire le point sur les difficultés 
rencontrées, les ressources dont dispose le soignant pour y faire face et ses besoins 
pour l’y aider (formation, consultation avec une psychologue, apprendre à prendre 
soin de soi, etc.). Préciser qu'il y aura toujours une disponibilité pour écouter, 
aider, soutenir. 

— Au niveau collectif, travailler sur le sens du travail en équipe, sur les représentations 
de la bonne mort, favoriser l’analyse des pratiques professionnelles en équipe pluridis- 
ciplinaire, déterminer ensemble des modes d'organisation du travail pour assurer à la 
référente de l’enfant la possibilité d’un accompagnement paisible, valoriser le travail 
réalisé, entendre et reconnaître les difficultés. 

La psychologue intervient dans des groupes de parole, où des règles éthiques sont 
posées pour libérer cette parole qui a souvent à voir avec l’intime. 

Les professionnels entre eux s’apportent aide et soutien, les novices se tournent sou- 
vent vers les professionnels expérimentés. Quelquefois, ils choisissent d’impliquer leur 
compagnon, époux... 

À première vue, il ne semble guère y avoir de spécificités dans l'accompagnement des 
professionnels, mais elles résident essentiellement dans la population accueillie et dans les 
connaissances indispensables pour répondre à ses besoins. 

Jusqu'à présent, les équipes de néonatologie se sont appuyées sur l’expérience des 
soins palliatifs pédiatriques ; l’objet de cet ouvrage est — entre autres — d’aborder les spé- 
cificités rencontrées dans le domaine de la néonatologie. Si nous avons aujourd’hui une 
meilleure connaissance du développement du nouveau-né, de l'enfant prématuré, il n’en 
est pas de même du domaine des soins palliatifs que nous découvrons pour la plupart 
d’entre nous. Lorsqu'il est question de formation permanente, il faut pouvoir apporter 
des connaissances justes et éprouvées alors qu’il subsiste tellement de questions. Le NID- 
CAP a apporté des réponses dans le « prendre soin » personnalisé et individualisé et est 
adapté à l'introduction éventuelle des soins palliatifs dans le service. Les spécificités de 
l'accompagnement des parents sont, elles, mieux connues (construction de la parentalité, 
processus de deuil, etc.). 

Les professionnels que la jeunesse et l’inexpérience peuvent fragiliser, exposés à la 
maladie, à la souffrance voire à la mort, sont encore davantage fragilisés quand il s’agit 
d'enfants. 
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Accompagner, soutenir, aider. c’est prendre soin de ceux qui prennent soin. C’est 
une condition pour que ces professionnels puissent accomplir leurs missions avec 
compétence, humanité et dans la durée. 
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Accompagnement de l'équipe 
Le point de vue du psychologue 


D.Vernier 


L'évolution des pratiques dans la prise en charge des nouveau-nés qui décèdent en mater- 
nité permet aujourd’hui aux parents de pouvoir vivre cet événement en étant accompa- 
gnés, soutenus et entourés. 

La modification dans la reconnaissance des fœtus a également amené un autre regard 
sur eux et humanisé leur prise en charge à des termes très précoces. 

Le soignant, plus spécifiquement sage-femme, infirmière, auxiliaire-puéricultrice et 
aide-soignante, mieux formé au fil des ans, (formation dans les écoles, compagnonnage), 
sait davantage « comment faire » pour accompagner les parents dans cette épreuve 
terrifiante et traumatisante qui est d’aider une femme à accoucher d’un bébé mort. 

La sage-femme va apporter un véritable accompagnement psychologique à la femme 
ou au couple, grâce à son empathie, et son savoir-faire ajusté pour eux. Le partage d’émo- 
tions qu’elle va s’autoriser, dans ce moment douloureux, va ouvrir le champ des possibles 
pour les parents, ils pourront accueillir les propositions et demander ce qu’ils souhaitent 
ou non. La confiance qu'ils ont dans cette équipe attentive va permettre aux parents de 
faire face à l'événement et de puiser en eux des ressources insoupçonnées. 

La maternité est le lieu des extrêmes, la vie et la mort s’y côtoient, les situations 
d’urgence demandent une adaptation permanente, rares sont les moments d'échange et 
de réflexion en salle de travail. 
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Comment aborder la « souffrance » des soignants 
quand, eux-mêmes, pris dans leur rythme, 
ont du mal à la considérer ? 


C’est souvent avec réticence que les soignants osent dire que c’est aussi douloureux pour 
eux, ils préfèrent dire que c’est surtout douloureux pour les parents. Ils parlent davan- 
tage en termes de « c’est lourd, difficile, encore un (mort) ? », le mot de « souffrance » 
est rarement prononcé comme si être spécialiste de soulager la souffrance empêchait de 
pouvoir la reconnaître pour soi. 

Comme si « être là : pour ça » empêchait d’en dire quelque chose. 

C’est en effet dans l’indicible que ces moments s’éprouvent, ce sont des moments 
d’une rare intimité qu’il est parfois impossible de dire à l’autre. 


Comment le/la psychologue peut-il/elle soutenir 
le soignant et l'équipe dans ces moments 
traumatiques, et l’aider à continuer ? 


Créer du lien 


Le psychologue, par son expérience en diagnostic anténatal, sait l’importance des liens 
entre les uns et les autres : prévenir de la situation, donner des informations sur le cou- 
ple pour mieux les prendre en charge. 

Tisser des liens de confiance en décrivant le rôle de chacun auprès du couple afin de 
donner des repères. Ceci favorise l’anticipation nécessaire pour atténuer le traumatisme 
pour eux et prépare l’équipe à mieux accueillir le couple en salle de naissance. 


Disponibilité 
Par sa présence au quotidien, le psychologue tente d’être disponible au mieux, connaî- 
tre l’équipe et être avec elle dans les moments extrêmes ; ce n’est pas toujours sur le 
moment, un peu plus tard, dans un moment de pause, autour d’un café, reparler de ce 
qui a été sensible, difficile et éprouvant. 

À d’autres moments, ce sont des échanges plus intimes, en tête à tête parce que certains 
couples ont ému davantage par leurs réactions, leurs émotions, leurs remerciements. 
alors qu’ils viennent de perdre leur bébé... 
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Ces moments sont d’une grande importance, ils permettent de tenir le coup quand 
tout vacille, quand il faut pouvoir continuer son activité de la journée. 


Confiance 


Oser dire ce qui trouble, oser dire ses peurs, demander de l’aide, n'est-ce pas ce qu'il y a 
de plus difficile ? Quand on a appris à tenir bon, ne pas faiblir, ne pas laisser voir… 
Être à part entière au sein de l’équipe permet que la parole circule. 


Esprit d'équipe 


L'esprit d'équipe est essentiel et, là encore, le lien entre chaque membre de l’équipe est 
essentiel d’un bout de la chaîne à l’autre ; il semble qu’en maternité ce soit plus difficile 
que dans un service de réanimation ou de néonatologie, où il y a davantage un esprit de 
« famille » autour des situations difficiles. 

En maternité, règne un esprit « de corps », et bien souvent les soignants se sentent 
« abandonnés » ou peu soutenus dans les situations ne nécessitant pas la présence d’un 
médecin par exemple. Le soutien est entre soignant, deux à deux à s’épauler. 

Peu de réunions décisionnelles, comme des réunions dites « éthiques » de néonata- 
logie par exemple sont possibles, le temps est souvent court et les situations aiguës ; la 
décision va se prendre à quelques-uns, dont le soignant sera averti mais n’aura peut-être 
pas pu y participer. 


Réunion autour des situations difficiles, 
ou groupe de paroles, ou réunion éthique 


Ces moments permettent de se questionner, de découvrir comment travaille sa collègue 
(par exemple, cette réunion permet d'apprendre comment le bébé est présenté aux parents, 
comment on peut en parler, comment un médecin parle du fœticide, par qui préfère-t-il 
être guidé, s’il peut parler à la femme après ce geste, véritable compagnonnage entre eux). 

Les médecins parlent peu de leur ressenti, ou de façon plus cartésienne ou plus directe 
ou sur un ton de demi-colère, en particulier quand ils ont à faire un foœticide, ils sont de 
mauvaise humeur, ont besoin de sortir, fumer, prendre un café, ou rouler à grande vitesse 
la musique à fond... en rentrant. 

Le plus souvent, il faut se donner du temps pour pouvoir en reparler, la défense habi- 
tuelle est de se taire pour mieux « se blinder » ou forger un déni pour ne pas souffrir 
(« même pas mal... »). 
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Quelquefois, il est préférable de faire venir un intervenant extérieur à ces réunions, ce 
qui amène une autre réflexion, un autre regard, des idées qui feront traces et amèneront 
un autre questionnement fructueux pour chacun. 


Soutien psychologique 


Le soutien psychologique est indispensable dans les services où se déroulent des événe- 
ments aussi intenses pouvant devenir traumatiques et laisser de graves séquelles, les 
soignants n'en sont pas indemnes, le psychologue se doit d’y être vigilant. 

L'échange à propos de ces événements au quotidien et la sollicitude à y apporter 
forment un soutien mutuel, ce qui permet de ne pas tomber dans une répétition et un 
épuisement professionnel. 

Dans « l’après-coup », les choses peuvent davantage se dire ; appréhension du bébé 
mort, la peur de le voir ou ce jour-là, ne plus en avoir le courage, permettent au psycho- 
logue de reprendre le récit, de le réorganiser et de redonner un contenant à ces éléments 
effrayants et éparpillés, la cohérence peut revenir (fonction alpha de Bion). 

L'effet traumatique de la mort repris et travaillé avec les soignants va permettre d’éla- 
borer une « stratégie » collective (ou individuelle) en créant un « climat » autour de ces 
situations. 

De même que l’'IMG a pu être organisée, avec de bons repères et un ajustement 
au cas par cas en fonction des couples, peu à peu les situations de soins palliatifs vont 
tout autant s’élaborer et par la plasticité de leurs défenses personnelles, permettre aux 
soignants de s'organiser. 

Dans ces situations, la réflexion sur les pratiques, les échanges, va permettre souvent 
de mieux se comprendre. Ces situations ne peuvent laisser indemnes et demandent une 
grande vigilance de notre part. 


Souffrance 


Peu de reconnaissance pour cette souffrance, que le soignant doit dépasser pour atténuer 
la souffrance des parents, les soignants sont sans cesse dans ce dépassement, et il n’est pas 
rare qu'ils emmènent ces images avec eux sans pouvoir en parler avec quelqu'un de leur 
entourage : « c’est trop affreux je ne peux pas en parler, mon copain me dit qu’il va faire 
des cauchemars », « il me dit de changer de service », « et puis je ne veux pas raconter, 
la maternité c’est du bonheur, si les gens savaient. ». 

«En même temps j'ai pas envie, j'ai le sentiment d’avoir bien travaillé, que j'ai été 
utile ». 


Accompagnement de l’équipe — Le point de vue du psychologue 233 





On retrouve le dépassement personnel qu'amènent ces accompagnements. 

Pourtant, si on creuse un peu plus la question de la mort et non plus l’accompagne- 
ment, il ny a pas de mots pour dire combien c’est difficile, les larmes sont là au bord 
des yeux, retenues, une boule d’angoisse dans la gorge, peu de mots pour dire leffroi 
des quelques secondes qu’il faut pour prendre le bébé mort au moment de son accou- 
chement. 

Ces situations confrontent les professionnelles à la mort et à leur propre finitude. 

Ils/elles peuvent être traversé(e)s par des sentiments ambivalents face à certains 
couples hostiles, ou défensifs, peu accessibles à ce que les soignants leur apportent. 

Le soignant partage la culpabilité que les parents éprouvent, ou éprouveront, il n’a pu 
en quelque sorte tenir la promesse de la vie pour laquelle il a choisi ce métier. 

Tous ces éléments disparates flottent et sont très éprouvants, il s’agit d’une véritable 
souffrance. 


En conclusion 


Le psychologue en étant auprès des soignants peut rapporter ce que les parents ont épou- 
vés grâce à eux ; leur dire combien cet accompagnement les aide à se construire, même 
des années plus tard. 

Ces témoignages contribuent à soutenir les soignants et à poursuivre leur travail com- 
plexe et difficile. 

Tenir compte des émotions dans ces événements contribuent à une véritable huma- 
nisation de la prise en charge. 


Place des réseaux 
et des équipes mobiles 
de soins palliatifs en néonatologie 


C.Edan et A. Suc 


Introduction 


La mortalité en âge pédiatrique est faible. Dans les pays industrialisés, où elle ne repré- 
sente que 1 % de la mortalité générale, sa répartition selon les tranches d’âge est assez 
univoque. Aux États-Unis, en 2003, 52 % des morts pédiatriques surviennent au cours de 
la première année dont deux tiers en période néonatale (1). En France, parmi les 6 000 
décès annuels d’enfant de moins de 19 ans constatés en 2003, 2 600 étaient survenus 
dans la première année (soit 48 % de la mortalité globale) (2). 

La réflexion sur les soins palliatifs en néonatologie passe inéluctablement par la ques- 
tion du lieu de l'accompagnement et de la fin de vie. Où vaut-il mieux mourir lorsqu'on 
est un enfant et a fortiori un nourrisson ? À l'hôpital, dans une structure de soins inten- 
sifs de néonatologie, à la maternité ou à la maison entouré de ses proches ? Se pose 
également la question des équipes les plus à même de prodiguer ces soins palliatifs. Les 
équipes de néonatologie ou de réanimation pédiatrique qui ont accueilli l’enfant à sa 
naissance sont évidemment en première ligne mais une place peut-elle être aménagée 
pour d’autres équipes, telles les réseaux ou l’équipe de soins palliatifs ? 

Pour autoriser tous les possibles, les professionnels de santé en charge du dévelop- 
pement des soins palliatifs ont mis en place des coordinations et des réseaux de soins 
pour apporter leur expertise, soutenir les équipes et permettre parfois le retour au 
domicile des adultes. Le développement des soins palliatifs pédiatriques n’en est lui qu'à 
son commencement. Après avoir rappelé les principes fondamentaux sur lesquels s’ap- 
puient les soins palliatifs pédiatriques, en précisant les points qui paraissent spécifiques 
aux nouveau-nés, nous nous efforcerons d'imaginer la place que pourraient prendre à 
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l'avenir les réseaux de soins palliatifs pédiatriques et les coordinations de soin dans 
l'accompagnement des tout petits. 


Soins palliatifs pédiatriques : définitions 


Les soins palliatifs sont destinés aux enfants et adolescents ayant des conditions de 
vie menacées. Ce sont des conditions pour lesquelles il est licite de penser qu'il ny a 
pas d’espoir raisonnable de guérison, et qui vont conduire au décès. 

Il s’agit là d’une définition qualitative. Afin d’en limiter la subjectivité, plusieurs clas- 
sifications des maladies considérées ont été proposées (3, 4). 

— Une formulation « classique », anglaise : 

- maladies dont il existe un traitement curatif, qui peut échouer (cancer) ; 

+ maladies exposant à une mort prématurée, qu'un traitement intensif peut retarder 
(mucoviscidose, SIDA) ; 

- maladies progressives pour lesquelles aucun traitement étiologique n'existe ; 

+ maladies non progressives qui rendent l'enfant extrêmement vulnérable à un cofac- 
teur pathologique. 

— Une formulation « enrichie » selon les Canadiens, qui inclut la période périnatale : 

- nouveau-nés dont l'espérance de vie est très limitée ; 

+ membres d’une famille ayant perdu un enfant de façon imprévue à la suite d’une 
maladie, d’une situation engendrée par une cause externe ou d’une perte dans la 
période périnatale (traumatisme, « mortinaissance », avortements). 

Cette extension trouve un écho dans le « Groupe de Réflexion sur les Aspects Éthiques 
de la Périnatologie » où quatre domaines ont été reconnus comme ouvrant potentiel- 
lement une période de soins palliatifs en période néonatale (5) : 

— situations de malformations graves incompatibles avec une survie prolongée (hypoplasie 
du cœur gauche, anomalies chromosomiques graves) ; 

— situations où, en cas d’anomalie dépistée en période anténatale, la future mère choisit 
de ne pas demander une interruption volontaire de grossesse ; 

— naissances à la limite de la viabilité ; 

— enfants hospitalisés en unité de réanimation néonatale chez lesquels on constate 
des lésions (souvent neurologiques) sévères alors même qu’ils sont dépendants de 
techniques lourdes. 

Ces définitions progressivement et prudemment élargies reflètent bien l'extrême diffi- 
culté de délimitation des soins palliatifs et curatifs. On a vu des enfants guérir au terme 
de ce que l’on peut appeler un acharnement thérapeutique, on a vu des enfants souffrir 
« futilement » d’une succession de plusieurs lignes thérapeutiques. Nous devons donc 
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devant chaque cas interroger et actualiser notre connaissance des traitements éprouvés. Il 
apparaît plus pertinent de parler de soins continus, car les champs « curatif » et « pal- 
liatif » naguère opposés ne sont pas antinomiques, et peuvent se superposer dans des 
proportions variables en fonction de l’évolution de la maladie. 


Références de bonne pratique clinique 


Repères pour l'accompagnement de l'enfant et de son entourage 


La prise en charge d’un enfant en soins palliatifs, y compris en période néonatale, ne 
peut se concevoir que dans une approche bio-psycho-sociale globale, englobant la famille 
et prenant en compte l’ensemble des partenaires impliqués. Elle attache une attention 
particulière à la communication, à l'identification et au traitement des symptômes phy- 
siques, dont la douleur, aux problèmes psychosociaux et spirituels, aux aspects éthiques 
et légaux. Les soins palliatifs ont pour objectifs de limiter la survenue de complications 
et les ruptures de prise en charge en veillant à la bonne coordination entre les différents 
acteurs de soins (6). 

Un groupe de pédiatres français, sous l'égide de la Fondation de France, a établi des 
repères pour l'accompagnement d’un enfant en fin de vie et de son entourage. Ces repè- 
res sont également ceux des Recommandations européennes pour la pratique des soins 
palliatifs pédiatriques et pourraient en partie s'appliquer à la néonatalogie (5). Cette for- 
mulation relativement simple et consensuelle a le mérite de poser un cadre aux soins 
que l’on entend prodiguer. Sa réalisation est plus complexe mais familière aux équipes 
de soins palliatifs. 


Une équipe interdisciplinaire 

« Un enfant en fin de vie et en soins palliatifs est soigné par une équipe interdisci- 
plinaire. Il est souhaitable pour l’enfant et sa famille qu’il y ait un médecin référent 
identifié, qui ne soit pas isolé et travaille en liens avec les autres professionnels. » 

« L'équipe interdisciplinaire met tout en œuvre de façon collégiale pour gérer au 
mieux la douleur physique, la douleur psychique et tout autre symptôme désagréable 
et informe régulièrement l'enfant et ses proches. » 

« L'équipe qui s'occupe de l'enfant depuis le diagnostic initial assure son accompa- 
gnement et celui de sa famille avec l’aide de l’Équipe Mobile Douleur/Soins Palliatifs 
Pédiatriques (EMDSPP) s’il y en a une, et/ou de l’Équipe mobile de soins palliatifs, et/ 
ou du Réseau Soins Palliatifs. Ces équipes sont sollicitées pour des appuis théoriques ou 
techniques. » 
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Les temps essentiels 

« La pratique des soins palliatifs et l'analyse de la littérature montrent que deux temps 

sont essentiels pour l’enfant, sa famille et l’équipe soignante lors de la confrontation 

à une maladie létale : 

—le temps de l'annonce (annonce de la maladie, annonce du passage en soins 
palliatifs) ; 

— les derniers moments de l’enfant ; 

Ces deux temps doivent faire l’objet d’une attention particulière. » 

« Dans toute maladie à fort risque létal, il est particulièrement difficile d'anticiper en 
formulant un pronostic. Il est de ce fait important de procéder dès l’annonce du diagnos- 
tic à un recueil de données exhaustif permettant une connaissance précise et actualisée 
de l’environnement social et familial. » 


Le parcours de soins 

« Une intégration précoce et continue des équipes de proximité et de tous les profes- 
sionnels de santé impliqués dans le parcours de soin de l'enfant est souhaitable, avec 
le souci constant de les tenir informés de l’évolution de la maladie et de les associer à 
l'élaboration du projet de vie. » 

« La qualité de la prise en charge de l'enfant requiert des relations étroites entre les 
Centres Hospitaliers et les équipes libérales (médecin généraliste, pédiatre, cabinet d’infir- 
mières libérales, kinésithérapeute..….). Ceci est d’autant plus vrai qu'un retour à domicile 
est envisagé. » 

« Si la famille et l'enfant le désirent et s’il paraît techniquement réalisable, le retour 
de l'enfant à son domicile est préparé et organisé par l’équipe hospitalière et libérale, et 
les réseaux de proximité, s'ils existent. » 


L'accompagnement 
« Quel que soit son âge, l’accompagnement de l’enfant ne peut être dissocié de celui 
de ses parents. Un dispositif spécifique d'accompagnement des parents est prévu et 
organisé. » 

« Une attention particulière est apportée aux fratries dès le diagnostic de toute 
maladie chronique à fort risque létal et tout au long de l'accompagnement. » 

« L'accompagnement respecte les spécificités religieuses et culturelles de chacun mais 
aussi les modalités d'expression et d'interaction dans chaque famille. » 


La fin de vie et le décès 

« Les parents sont informés des différentes formes de soutien disponibles pendant toute 
la période de la fin de vie de leur enfant et après son décès. On veillera en particulier à 
ce qu'ils rencontrent régulièrement un(e) travailleur(se) social(e). » 
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« Avant le décès, un entretien est prévu avec les parents pour aborder avec eux leurs 
besoins et désirs. Être attentif à ce qui doit être dit, prévu, organisé. » 

«Le moment du décès d’un enfant est source de désarroi. Il est nécessaire d’antici- 
per des choix thérapeutiques ultimes (non réanimation, sédation, etc.) pour éviter une 
intervention déraisonnable. Les décisions de non réanimation seront communiquées 
aux intervenants potentiels : service de réanimation, SAMU, médecin traitant. » 

« Après le décès, l’équipe référente recontacte rapidement les parents et prend de 
leurs nouvelles à distance du décès. » 


La transmission et l'information 
« Une trace écrite de tous les entretiens avec la famille doit être laissée dans le dossier 
du patient. Elle est aussi à la disposition de tous les membres de l’équipe. » 

« Les professionnels amenés à accompagner des enfants en fin de vie et leur famille 
bénéficient d’une formation spécifique initiale et continue, évaluée régulièrement et d’un 
soutien institutionnel organisé. » 


Expérience clinique des équipes 
de soins palliatifs pédiatriques 


La prise en charge pluridisciplinaire associant pédiatres (de néonatologie, de réani- 
mation, des éventuelles sur-spécialités concernées), équipe paramédicale, pédo-psychia- 
tre, psychologue, assistante sociale, équipe de maternité doit être réalisée en intégrant 
autant que faire se peut les partenaires du domicile. La place prédominante de la spé- 
cificité ethno-culturelle de chaque famille doit être prise en compte, de même qu’il est 
indispensable de se préoccuper de l’ensemble des proches avec un souci particulier pour 
l'accompagnement des grands parents. En ce qui concerne les fratries, ces « oubliés de 
l’histoire de la maladie », les équipes de soins palliatifs pédiatriques ont depuis longtemps 
réfléchi aux modalités de leur prise en charge et il n’est pas rare de voir cohabiter dans 
des groupes de fratries endeuillées des enfants ayant perdu leur frère ou sœur en période 
néonatale avec d’autres ayant perdu des fratries plus âgées. La prévention des deuils com- 
pliqués et l'accompagnement du deuil sont également une préoccupation commune des 
équipes de soins palliatifs et de néonatologie et de réanimation. 

Il est intéressant de noter que les équipes de soins palliatifs pédiatriques sont fré- 
quemment les témoins de phénomène de régression de la part des enfants et/ou des 
parents, comme si, à l’approche de la mort, il était nécessaire de retrouver les sensations 
du monde de la première enfance. Portage près du corps, bercement, dépendance vis-à-vis 
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des actes de la vie quotidienne (manger, boire, etc.) sont souvent observés de même que 
le retour de certaines habitudes du passé. Comment ne pas se souvenir de la mère de ce 
grand adolescent de 17 ans, qui avait passé une nuit entière à caresser le crâne pelé par la 
chimiothérapie de son fils, en se remémorant les sensations qu’elle éprouvait lorsqu'elle le 
berçait nourrisson ? De même, les parents d’enfants en fin de vie et particulièrement les 
mères présentent parfois lorsque la fin approche, un état psychique particulier, d’extrême 
sensibilité et d’acuité particulière apparenté par certains aux phénomènes de transparence 
psychique décrits chez la femme enceinte (7). 


Piste de réflexion pour un travail conjoint 
des équipes de néonatologie-réanimation 
et des équipes de soins palliatifs pédiatriques 


Le développement des soins palliatifs a abouti à l’ouverture d’unités spécifiques de soins 
palliatifs adultes et à la reconnaissance de lits identifiés de soins palliatifs. Parallèlement, 
des dispositifs sanitaires ont été créés afin de permettre à ceux qui le souhaitaient de 
se rapprocher de leur domicile ou de rentrer chez eux en leur assurant une qualité de 
soins de fin de vie comparable à celle qu'ils auraient pu avoir à l'hôpital. Ainsi, certaines 
structures d’hospitalisation à domicile se sont formées aux soins palliatifs et ont structuré 
la démarche palliative au sein de leurs activités. Des réseaux de soins palliatifs ont vu le 
jour couvrant l’ensemble du territoire français avec « pour objet de favoriser l'accès aux 
soins, la coordination, la continuité ou l’interdisciplinarité des prises en charge sanitai- 
res ». L'ensemble de cette organisation des soins palliatifs a été principalement ciblé sur 
la population adulte, la population pédiatrique ne représentant qu’un très faible pourcen- 
tage des patients concernés. En fonction des besoins et spécificités locales ou régionales, 
certaines de ces structures peuvent avoir été amenées ponctuellement à prendre en charge 
des enfants en situation palliative. La plupart de ces prises en charge concernaient des 
enfants plutôt grands, très rarement des nouveau-nés. 


Aux États-Unis, ont été mises en place des équipes de soins palliatifs cherchant à amé- 
liorer la prise en charge des symptômes, l'amélioration de la communication et finalement 
la qualité de vie des enfants et de leurs familles. Les résultats de ces efforts ont été récem- 
ment publiés, et les conclusions s'inscrivent en faveur de la mise en place précoce de ces 
équipes à base hospitalière et prolongement « communautaire » (10). En France, où seuls 
deux réseaux de soins palliatifs pédiatriques ont été identifiés jusqu’à présent, un groupe 
de réflexion ministérielle cherche à établir un cahier des charges de ce qui pourrait devenir 
à l'avenir une équipe ressource régionale de soins palliatifs pédiatriques. Alors comment 
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imaginer la coopération entre ces équipes et les équipes de réanimation et de néonatologie 
dans le respect des places et rôles de chacun ? 

Faire appel à une équipe ou à un réseau de soins palliatifs peut venir assez naturelle- 
ment à l'esprit des néonatologistes et réanimateurs lorsque l’accompagnement se prolonge. 
Les services spécialisés ne sont plus nécessairement les lieux d'accueil les plus adaptés et 
peut se poser parfois la question du retour à domicile si la famille le souhaite. Les équipes 
de soins palliatifs et les réseaux ont l'expérience de ce type de coordination et de prise 
en charge. Le cœur de leur travail consiste alors à faire le lien entre les équipes référen- 
tes de l’enfant (qui le demeurent jusqu'au bout) et les partenaires du domicile (pédia- 
tre, médecin généraliste, kinésithérapeutes, infirmière), à anticiper les situations critiques 
aux moyens de prescriptions anticipées en incluant l’ensemble des partenaires (service de 
pédiatrie locale, d'urgences, SAMU, SMUR), à assurer le soutien des soignants, etc. 

Les équipes de soins palliatifs ont également acquis une expertise dans le soutien des 
fratries et le suivi de deuil et il est évident que les expériences des uns ne peuvent qu'être 
enrichissantes pour les autres (mise en place de projet commun, groupe de fratrie, etc.) 

Face à certaines situations complexes, la loi a introduit l'obligation d’une procédure 
collégiale faisant appel à un intervenant extérieur : « La décision est prise par le méde- 
cin en charge du patient après concertation avec l’équipe de soin si elle existe et sur 
l'avis motivé d’au moins un médecin appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister 
aucun lien hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant » (11). 
Sous couvert d’une bonne connaissance mutuelle, d’un respect des rôles et des places 
de chacun, et en se forgeant une expérience clinique commune, les équipes de soins 
palliatifs pourraient ainsi intervenir à ce titre dans les prises en charge. 

Enfin, un travail commun de formation des équipes à la pratique des soins palliatifs 
ainsi que le soutien institutionnel des équipes pourrait être envisagé, avec une perspective 
académique et de recherche qui ne sont à l’heure actuelle encore qu'« embryonnaires ». 


Conclusion 


En France, le développement et l’organisation des soins palliatifs pédiatriques est encore 
un axe prioritaire du Plan Soins Palliatifs 2008-2012, preuve s’il en était nécessaire 
que beaucoup reste à faire. À l’intérieur de ceux-ci, les soins palliatifs en néonatologie 
comportent autant de points communs que de spécificités et il est évident qu'un travail 
en coopération des équipes de réanimation et de néonatologie et des équipes et réseaux 
de soins palliatifs ne pourrait que les enrichir mutuellement dans le respect des places et 
rôle de chacun. Faut-il encore que les résistances tombent, que la volonté y soit de part 
et d'autre, dans un seul but : améliorer jusqu’au bout la prise en charge de ces tout-petits 
qui nous sont confiés. 
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Lorsque compter ne suffit plus : 
intérêt et méthodologie 
de la recherche qualitative 


L.Caeymaex et M. Garel 


Qu'est-ce que la méthode qualitative ? 


Traditionnellement utilisée en anthropologie, psychologie sociale et sociologie, la méthode 
qualitative a souvent été opposée à la méthode quantitative ou épidémiologie. Plutôt 
qu'une opposition, il existe une réelle complémentarité entre les deux méthodes. En 
effet, il s’agit d’une méthode qui ne cherche pas à dénombrer mais qui s'appuie sur des 
récits et des expériences subjectives, s'intéressant à la complexité de la personne dans sa 
globalité, pour tenter de répondre à des questions telles que « quoi ? », « pourquoi ? », 
« comment ? », plutôt que « combien ? » (1). 


Comment la méthode qualitative est-elle 
complémentaire de la méthode quantitative ? 


Il existe trois formes de complémentarité (2). 

En amont du quantitatif : dans une phase de pré-enquête, une étude qualitative permet 
de découvrir des thèmes inattendus dans des situations jusque-là inexplorées. Elle peut 
aider à l’élaboration d’un protocole de recherche en indiquant le mode de recueil des 
données le plus adapté (questionnaire, observation, entretiens), les moments d'enquête, la 
population, etc. Par exemple, les pratiques rapportées par les soignants dans une enquête 
par questionnaire montrent que les informations recueillies ne sont qu’un reflet partiel 
de la réalité et qu'une étude qualitative par entretiens ou observation est nécessaire (3). 
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Une étude qualitative peut être un outil pour construire ou valider un questionnaire. 
Par exemple, dans une étude sur la vie reproductive des femmes, comment les femmes 
parlent-elles de leurs fausses couches, IVG, IMG ? Quels termes utiliser pour décrire ces 
entités dans un questionnaire (4). Enfin, une autre approche qualitative peut permettre 
de valider un questionnaire : l’enregistrement des réactions spontanées du répondant lors 
de sa passation aident à repérer les questions difficiles, les ambiguïtés, les incompréhen- 
sions, les lacunes, etc. 


En aval du quantitatif, pour l’enrichir : la méthode qualitative est particulièrement 
utile lorsqu'on essaie d’explorer de manière complémentaire les résultats d’une étude par 
questionnaire. Elle permet de dresser un tableau plus juste, plus proche de la vérité que 
des résultats quantitatifs. Par exemple, si on demande à des patientes en traitement d’in- 
fertilité d'indiquer par questionnaire leur désir d’une grossesse gémellaire ou triple, la 
majorité n'est pas opposée à une grossesse multiple. En entretien de recherche, il apparaît 
qu'idéalement leur souhait est d’avoir un seul enfant à la fois mais que compte tenu des 
résultats actuels des techniques d’assistance médicale à la procréation, le maximum de 
chances d’obtenir une grossesse est d’implanter plusieurs embryons. Comme on le voit, 
ces résultats peuvent avoir des conséquences sur les pratiques d’'AMP (5). 


Dans certaines recherches, la méthode qualitative s'impose : elle permet d’étudier 
des phénomènes complexes, pour lesquels une approche quantitative serait très réduc- 
trice. Par exemple, les conduites contraceptives présentent des dimensions éminemment 
complexes qui mettent en jeu le désir d'enfant, le vécu de la contraception, le rapport à 
la maternité, etc. (4). 

Les méthodes qualitatives sont aussi pertinentes dans des situations sensibles de 
deuil, de traumatisme, des questionnaires ne permettent pas d'étudier chaque histoire 
dans sa dimension subjective et peuvent aussi être difficiles à utiliser pour des raisons 
déontologiques (6). 


Triangulation 


Une triangulation est parfois justifiée. En utilisant trois méthodes ou plus pour aborder 
une même question de recherche, on utilise ce qu'on appelle la triangulation, qui permet 
d'obtenir des résultats dont les concordances et discordances aboutissent à une descrip- 
tion la plus proche possible de la réalité. Par exemple, pour une même question : on 
effectue en même temps une étude quantitative, des focus group et/ou des entretiens et/ 
ou des observations (7). 
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Comment faire de la recherche qualitative ? 


Le recueil des données peut se faire de diverses façons : par des observations, des entre- 

tiens semi-directifs ou approfondis, en face à face ou par téléphone, des focus groups, 

des études de cas, ou des études de textes préexistants, par exemple des contes pour 
comprendre des aspects anthropologiques d’une société donnée. 

— Dans des entretiens semi-directifs, un certain nombre de thèmes doivent être abordés, 
mais le répondant peut les développer de la façon la plus libre possible en suivant le fil 
de sa pensée et par association d’idées. 

— Les entretiens approfondis sont peu directifs et peuvent donner des informations plus 
personnelles sur l’histoire du répondant, y compris sur ses expériences antérieures 
éloignées des thématiques de la recherche (8). 

— L'observation est une méthode qui explore ce qui se passe dans la réalité. Par exemple, 
observer sur place, en temps réel comment se déroulent les annonces aux parents en 
réanimation (9). 

— Les focus groups ou groupes de personnes réunies pour discuter des thématiques ciblées, 
permettent d’avoir accès à des informations importantes sur les fonctionnements de 
groupe des individus. Ils permettent aussi de capter les arguments utiles pour justifier 
ou réfuter des convictions ou attitudes particulières. Les focus groups ne sont pas aptes 
à recueillir le point de vue de la minorité ou à aborder des thématiques sensibles ou 
à forte composante intime. Des phénomènes de groupe peuvent empêcher certains de 
s'exprimer ou donner trop de poids à ceux qui sont en position de leader (10). 

Dans ce chapitre, nous parlerons essentiellement de la méthodologie de la recher- 
che par entretiens semi-directifs en décrivant la conduite des entretiens et différentes 
méthodes d’analyse. 


Les différentes approches 


Il existe plusieurs approches ou arrière-plans théoriques : la « phénoménologie », la 
« grounded theory » et l’« analyse de discours » (11). 


L'approche phénoménologique 


C’est l'examen des expériences individuelles, du sens d’une expérience liée à un événe- 
ment pour un individu donné. La réalité de l'événement est liée à sa perception sub- 
jective par le sujet, pris dans son contexte. Des entretiens avec quelques individus qui 
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rendent compte de manière suffisamment détaillée de leur expérience peuvent suffire à 
en découvrir les éléments essentiels. L'échantillon type va de un à dix sujets. Pour une 
explication détaillée de cette méthode, on peut se référer à des lectures complémentaires 
spécialisées (11-13). 


La « Grounded theory » 


Appelée aussi théorie fondée sur des faits, elle est issue de la sociologie américaine (14). 
Elle propose une approche qui favorise l'innovation par une méthode d’enracinement de 
l'analyse dans les données de terrain. Le principe central dans l’analyse des données est 
le retour constant à la comparaison entre les produits de l’analyse et les données empi- 
riques. Non seulement l’analyse prend comme point de départ les premiers épisodes de 
collecte des données, mais elle se poursuit dans un processus de validation qui consiste 
à revenir constamment soit aux données déjà collectées, soit à de nouvelles données. 
Au lieu de « forcer des théories sur » les données empiriques pour les interpréter, le 
chercheur s’ouvre à l'émergence de concepts suggérés par les données de terrain (11). Il 
s’agit de découvrir de nouvelles directions au lieu de se limiter à vérifier des théories pré- 
existantes. La définition de l’objet de recherche conserve un caractère provisoire et peut 
être modifiée jusqu’à la fin de la recherche (13). 


L'« analyse de discours » 


C’est cette méthode que nous allons développer de manière plus détaillée. On part du 
présupposé que non seulement le contenu mais aussi la manière dont le répondant va 
parler d’un événement, d’une situation, donne des informations sur le sens qu’il lui 
donne. Ainsi, on travaille en partant des mots, des phrases, des associations qui construi- 
sent le discours, tout en en tenant compte des émotions, des silences, de l’intonation de 
la voix, des hésitations, etc. 


La conduite des entretiens 


La conduite d’un entretien de recherche demande une formation spécifique, qui fait par- 
tie du cursus des anthropologues, sociologues, et de certains psychologues. La capacité 
de chaque chercheur à mener tel ou tel entretien dépend également de la thématique de 
la recherche. 

Quel que soit le thème étudié, il est nécessaire d'adapter son comportement à ce 
qui se passe au cours de l'entretien, surtout lors de l'exploration de sujets sensibles ou 
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difficiles (tableau I). L'accueil, lempathie, le soutien authentique font partie des qualités 
nécessaires de la personne de l’interviewer. L'interviewer ne doit pas rester insensible aux 
difficultés ou à la souffrance du sujet, il doit pouvoir interrompre l'entretien, orienter 
vers une aide, si nécessaire. Ce dernier aspect fait partie intégrante de la recherche et 
devra être présenté dans les résultats. Pour permettre au répondant de s'exprimer le plus 
librement possible, il est important que les entretiens ne soient pas conduits par des 
professionnels impliqués dans la prise en charge du répondant ou d’un proche, ou par 
un supérieur hiérarchique, etc. 

On conduit l’entretien en allant des thématiques les plus neutres aux plus sensibles 
et du plus vague au plus précis, en suivant les associations, le fil de la pensée du partici- 
pant. Les thèmes prévus au départ ne sont pas abordés dans un ordre préétabli. Il s’agit 
de guider le sujet, sans induire ses réponses, de le mettre à l'aise, tout en contrôlant ses 
propres émotions et réactions personnelles. 

Pour pouvoir analyser les données de façon extensive et rigoureuse, l’enregistrement 
de l’entretien, audio et/ou vidéo — avec le consentement écrit du sujet — est indispensable. 
Ceci permet aussi au chercheur de retravailler sur certains entretiens problématiques et 
de s'améliorer et, s’il est débutant, d’être supervisé. La possibilité d’avoir une supervision 
est importante. En effet, des personnes cliniquement expérimentées (médecin, psycho- 
logue, psychiatre) peuvent penser être aptes à mener des entretiens de recherche, alors 
que l'exercice est très différent de celui des entretiens de consultations ou thérapeuti- 
ques. Il est donc nécessaire que la technique de l'interview soit monitorée, et qu'une 
évaluation critique à partir de l'enregistrement soit possible. L'interviewer doit lui-même 
pouvoir évaluer rétrospectivement pour chaque entretien mené, combien il a été ou non 
directif, si les questions importantes ont pu être abordées et si l’interviewé a disposé de 
suffisamment de temps pour s'exprimer. Dans un entretien de recherche, un certain degré 


Tableau I — Principales difficultés lors de l’entretien, d’après Britten (16). 





— Les interruptions (téléphone), distractions, gênes (présence des enfants, etc.) 
— Les questions embarrassantes ou paraissant étranges à l’interviewé 

— Donner des conseils médicaux lors de l'entretien 

— Interpréter les propos ou conclure à sa place de l’interviewé 

— Donner son point de vue personnel, induire des réponses 

— Recevoir des informations trop personnelles 


— Avoir recours à des interprètes (traduction approximative, voire inexacte) 











de directivité est nécessaire. Certains sont plus loquaces que d’autres et il est important 
que le chercheur garde le contrôle de l'entretien pour éviter que celui-ci ne s’éternise 
dans un bavardage de peu d'intérêt pour la recherche, ou s'éloigne trop des thémati- 
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ques de la recherche. Les entretiens peuvent ainsi durer très longtemps, ce qui complique 
beaucoup l’analyse. Il faut pouvoir juger de l'opportunité ou non d'interrompre l’inter- 
viewé, de le réorienter ou de le relancer tout en respectant la nécessité éventuelle pour 
lui d'aborder tel ou tel point. 

Si toutes ces conditions sont réunies, les entretiens sont en général bien acceptés par 
les personnes qui participent à la recherche (15). 

En fin d’entretien, les données sociodémographiques et médicales considérées comme 
pertinentes pour la recherche doivent être recueillies pour décrire les caractéristiques de 
la population qui a participé. 


L'analyse des entretiens 


Il existe plusieurs méthodes d'analyse du contenu d’un entretien. Nous allons aborder 
l'analyse thématique que nous allons développer de manière plus détaillée et l’analyse 
lexicométrique. 

— L'analyse thématique du discours : chaque entretien doit faire l’objet d’une retranscrip- 
tion intégrale tant dans les mots prononcés que dans les silences, les rires, les pleurs, 
la tonalité, etc. 

L'analyse du contenu des entretiens doit se faire de manière rigoureuse et systéma- 
tique. Elle doit être réalisée indépendamment par plus d’un chercheur. Les chercheurs 
doivent comparer et discuter leurs résultats, entretien par entretien (12). 

Pour chaque entretien, les étapes suivantes sont nécessaires : 

— immersion : il s’agit de lire et relire les entretiens afin d'identifier et de dégager les 
thèmes et catégories ; 

— identification et dégagement des thèmes : ces thèmes peuvent avoir été déterminés 
au préalable que ce soit dans la grille thématique des entretiens, ou par l'analyse des 
précédents, ou encore émerger au cours de l’analyse d’un entretien. Par exemple, les 
commentaires spontanés des sujets participants peuvent amener au repérage de nou- 
veaux thèmes. En évaluant le chagrin et la difficulté d’une séparation mère-bébé, le 
thème de la culpabilité apparaît. Il n’avait pas pourtant été recherché spécifiquement. 

Compléter la liste des thèmes au fur et à mesure de l’analyse : il est important de 
conduire l’analyse en parallèle de la réalisation de nouveaux entretiens, afin que les 
nouvelles thématiques puissent être reconnues, intégrées dans l'analyse et éventuellement 
abordées dans les entretiens suivants. 

Au cours de l'analyse, un retour en arrière vers les entretiens précédents est nécessaire 
afin de permettre de rechercher et d’analyser les thématiques récemment apparues. Ce 
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mouvement d'aller et retour au sein du corpus des entretiens est un des éléments de 

l'approche itérative dont nous parlerons plus loin. 

— L'analyse transversale ou inter-entretiens est réalisée au fur et à mesure, explorant les 
thèmes dans tous les entretiens. Elle permet de dresser un tableau complet des résul- 
tats pour la population étudiée, d'identifier des facteurs associés à certains résultats de 
faire émerger des hypothèses. Par exemple, elle permettra de tester l'hypothèse du rôle 
de l’âge, de la qualification professionnelle, de l'expérience, dans la perception d’un 
événement et le discours que le sujet en donne. 

L'analyse lexicométrique (ou lexicale) du discours : c'est une méthode statistique de 
traitement de données, dont les unités analysées sont des mots (17). Il existe plusieurs types 
de logiciels d’analyse automatique de données textuelles : Alceste, Hyperbase, Sphinx Plus. 

Dès lors qu’un texte ou plusieurs textes offrent un grand nombre de mots, la démar- 
che lexicométrique est applicable. Par construction, sa finalité consiste à repérer les mots 
les plus utilisés, les associations de mots les plus fréquentes ainsi que les antinomies 
les plus significatives. Comme dans le cas de l’analyse de données numériques, l’analyse 
lexicométrique aboutit à construire des typologies de groupes de mots qui se trouvent en 
affinité, ou en opposition, dans les textes étudiés. 

Ici, l'interprétation des résultats repose sur un postulat : on admet que chacun des 
groupes de mots identifiés par la typologie reflète un univers sémantique qui exprime 
l’une des représentations à l’œuvre dans la question étudiée parmi les auteurs des textes 
analysés. 

L'intérêt de l'analyse lexicale peut être de comparer l'analyse des représentations qu’elle 
propose avec les apports d’une analyse de contenu thématique développée par ailleurs. Ce 
type d’analyse apporte des éclairages affranchis de la subjectivité du chercheur qui pro- 
cède à la lecture transversale des entretiens. Elle permet donc de questionner la validité 
d’autres méthodes telles que l’analyse de contenu, les échelles, etc. Si celles-ci sont perti- 
nentes, on peut s'attendre à une superposition de résultats. Elle permet en outre, au vu 
de sa capacité d’analyse basée sur l'absence d’a priori, de trouver des zones de décalages 
au sein des résultats. En effet, cette méthode est fondée sur une analyse indépendante, 
aveugle, qui détermine les choses les plus saillantes. Elle permet ainsi de hiérarchiser et 
de trouver de nouveaux éclairages aux problématiques étudiées (18). 


Présentation des résultats 


En recherche qualitative, les résultats ne sont pas donnés en chiffres mais sous forme 
descriptive : « la majorité », « la plupart », « quelques-uns », « une petite minorité », etc. 
Qu'un grand groupe de personnes donne un point de vue identique sur une expérience 
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n'en augmente pas l’importance pour les résultats, car ne permet pas de répondre de 
manière la plus juste et la plus exhaustive aux questions qu'on se pose. En effet, « l’in- 
signifiant statistique peut être sociologiquement significatif » (4). Par exemple, dans une 
étude sur les grossesses non prévues, pour pouvoir étudier finement les processus sociaux 
et distinguer ce que l’on a coutume de confondre, il est essentiel de rencontrer des femmes 
minoritaires qui se situent aux marges de la loi ou dans des tensions normatives accrues 
(ayant dépassé le délai légal ou mineures ou issues de l’immigration maghrébine) (4). 


Monter une recherche qualitative 


Une première étape est commune à toute démarche scientifique 


Après une revue de la bibliographie qui permet de connaître l’état des connaissances sur 
les questions de recherches que l’on se pose, il faut définir les objectifs de la recherche : 
quelles sont les questions auxquelles on veut répondre, sont-elles originales ? La recher- 
che est-elle faisable ? Est-il éthiquement justifié et possible de mener une recherche sur 
telle ou telle question ? Quels peuvent être les enjeux pour les personnes participantes ? 
Par exemple, des études ont permis de mettre en évidence qu'a posteriori la majorité 
des parents endeuillés jugeaient positive leur participation à une recherche sur les soins 
apportés à leur enfant malade (19). 


Spécificité de la recherche qualitative 


C’est la nécessité d’identifier les attentes et a priori des chercheurs ou « réflexivité ». 
Ainsi, une fois définis les objectifs de la recherche, il est indispensable que chacun des 
membres de l’équipe de recherche note ses a priori, son angle de vue, les influences 
éventuelles qu'il pourrait être amené à insuffler consciemment ou non dans la recherche. 
Cette démarche a pour but de maîtriser la dimension subjective de la recherche et d’en 
tenir compte lors du recueil et de l’analyse des résultats. 


Enquête préliminaire 


Elle est indispensable pour tester une première trame d’entretien (ou liste de thèmes), 
sa capacité à obtenir des données analysables, la pertinence des thèmes abordés et 
pour une mise à jour éventuelle de thèmes nouveaux, non identifiés au préalable. Ceci 
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permet d'établir une trame d’entretien plus définitive. Les compétences techniques, 
psychologiques et humaines de l’interviewer à mener l'entretien sont aussi évaluées. 
Cette enquête préliminaire peut se faire sous forme d’entretiens ou de focus groups. 


Choix de l'échantillon 


Il est nécessaire de préciser quel groupe de la population est concerné par la recherche : 
le tout-venant, des personnes d’une certaine tranche d’âge, etc. Pour avoir accès à l’ex- 
périence de personnes avec un arrière-plan et des caractéristiques personnelles variées, le 
choix de l'échantillon peut être établi de façon théorique. Par exemple, tous les médecins 
en poste et une infirmière sur deux sur la liste alphabétique des infirmières. On peut 
aussi utiliser un échantillon stratifié ; un échantillonnage aléatoire est rarement utilisé 
par les chercheurs mais peut avoir son intérêt. Il arrive que certaines recherches vou- 
lant inclure une population donnée n'arrivent pas à recruter un des sous-groupes d’in- 
térêt. Par exemple, dans une étude sur les raisons de prendre ou non ses médicaments 
antihypertenseurs, le sous-groupe qui ne prenait pas ses médicaments na pas pu être 
recruté (20). 


À l'inverse, une participation sur la base d’un volontariat risque de ne recruter que 
des gens très impliqués ou concernés ce qui ne permettrait pas d'obtenir des résultats 
suffisamment contrastés. C’est la raison pour laquelle il est important de connaître non 
seulement les caractéristiques « objectives » des répondants (socio-démographiques, 
médicales, etc.) mais aussi leurs motivations pour refuser, comme pour accepter de 
participer. 


Mode de recrutement, présentation et lieu de l'enquête 


La manière de recruter les sujets doit être réfléchie : par courrier, internet, affiche, etc. La 
façon dont l’étude est présentée (mots utilisés, objectifs mis en avant) peut induire cer- 
tains types de réponses, certains a priori du répondant, ou favoriser la participation diffé- 
rentielle de telle ou telle personne. Il est important également que le cadre de l’entretien 
soit défini : moment, durée, lieu. Par exemple, évaluer une satisfaction de parents quant 
aux soins, alors que l’enfant est toujours hospitalisé, pose problème. Il est parfois difficile 
de trouver un lieu qui soit suffisamment neutre sans être trop éloigné géographiquement. 
Parfois, il peut être plus intéressant d’interviewer les gens chez eux (16). 


Un point bibliographique est également indispensable pour éviter de commettre des 
erreurs évitables dans l’organisation logistique d’une étude (tableau I). 
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Tableau II —- Exemple de recommandations données par des parents endeuillés à des chercheurs, 
d’après Dyregrov (21). 


— Contactez-nous par lettre lors de l'approche initiale pour la recherche 

— Laissez-nous des informations abondantes, claires, écrites avant la participation à la recherche 
— Laissez-nous décider quand et où nous rencontrer 

— Écoutez avec respect les souvenirs que nous tenons à vous raconter ou montrer 

— Laissez-nous assez de temps et de calme pour l'entretien 

— Laissez-nous rencontrer des interviewers expérimentés avec des connaissances sur le deuil 

— Conduisez l’interview de manière empathique, attentive, prudente 

— Donnez-nous opportunité de réfléchir et de poser des questions pendant et après l’entretien 


— Certains d’entre nous pourraient avoir besoin de temps et d’un soutien supplémentaire avant 
pendant et après l’entretien 


— Offrez-nous la possibilité de suivi après l’entretien (coordonnées, etc.) 


— Discutez les résultats avec certains d’entre nous si possible 








— Envoyez-nous les conclusions et permettez-nous de les lire et de donner notre avis 





Nombre d'entretiens nécessaire 


Il dépend de la population d’intérêt, de la méthode utilisée et des contraintes matérielles 
ou budgétaires. Selon l'approche phénoménologique, l'échantillon type va de un à dix 
sujets. Selon la « grounded theory », jusqu’à saturation, lorsque tout le panel des thèmes 
a été obtenu et qu'il n’y a pas de nouvelles informations identifiées. Le chercheur ne 
peut donc pas savoir au départ, après combien d’entretiens il arrivera à saturation des 
informations. Selon l'approche « analyse de discours » une étude de grande ampleur ne 
dépasse généralement pas 50 à 60 entretiens, quoique dans certains cas l'objectif de satu- 
ration puisse être poursuivi pour cette méthodologie également (16). 


Les critères de qualité d’une recherche qualitative 


Les critères suivants permettent d'évaluer la qualité d’une recherche qualitative (22) : 

— la réflexivité, qui consiste à recueillir et à noter les a priori, expériences personnelles de 
chacun des chercheurs et, le cas échéant, d’en tenir compte, au cours du recueil et de 
l'analyse des données ; 

— une description précise de la méthode utilisée : la description de la méthode de travail 
doit permettre au lecteur de juger si les résultats et leur interprétation découlent bien 
des données recueillies ; 
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— l'analyse des données par plus d’un chercheur ; 

— une approche itérative qui consiste à réaliser le recueil des données et leurs analyses, y 
compris transversale, en parallèle et avec des allers et retours ; 

— la triangulation qui permet de comparer les résultats de différentes méthodes pour une 
même question de recherche ; 

— la validité interne : la recherche répond-elle bien aux questions posées initialement ? 

— la validité externe ou représentativité : les résultats sont-ils représentatifs de la popula- 
tion étudiée ? Pour quel type de population cette recherche donne-t-elle des informa- 
tions ? Jusqu'à quel point les résultats peuvent-ils être généralisés au-delà du contexte 
dans lequel ils ont été obtenus ? 

— la prise en compte et la discussion de données opposées ou contradictoires pour 
enrichir l’analyse et dresser un tableau le plus complet possible ; 

— la neutralité : le protocole de l'étude doit présenter un éventail suffisamment large de 
points de vue pour que les opinions et attitudes d’un groupe donné ne soient jamais 
présentées comme une vérité absolue ; 

-— l'intérêt, la pertinence : l'étude doit contribuer à accroître et améliorer l’état des 
connaissances actuelles. 


Aspects éthiques 


La recherche qualitative soulève des questions éthiques spécifiques. Outre la forma- 
tion professionnelle, les qualités humaines requises pour la conduite des entretiens et 
la réflexivité évoquées plus haut, les éléments suivants doivent être pris en compte : 

— obtenir un consentement écrit pour tout enregistrement à des fins de recherche et de 
formation et respecter cet engagement ; 

— demander l’accord de la CNIL en cas d’utilisation de données informatisées (socio- 
démographiques, médicales, etc.) ; 

— garantir la confidentialité : le contenu de l’entretien ne sera pas dévoilé ou diffusé de 
manière identifiable ; 

— tenir compte des enjeux de pouvoir et de hiérarchie possibles dans l'élaboration d’une 
recherche et la mise au point du protocole ; 

— maintenir une attitude déontologique vis-à-vis des participants. Savoir renoncer à cer- 
taines questions, garder une attitude authentiquement bienveillante, ne pas quitter un 
répondant en grand désarroi ; 

— se poser la question de la bienfaisance de la recherche pour les individus ; au-delà de la 
participation, l’effet même d’une prise de contact doit pouvoir être anticipé. 
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Conclusion 


Tout comme la méthode quantitative, la méthode qualitative doit permettre de répondre 
à des questions de recherche de façon rigoureuse. Pour cela, elle doit respecter les mêmes 
contraintes dans le choix d’un protocole, du recueil des données, des préoccupations éthi- 
ques, de l’analyse, de l’interprétation et la diffusion des résultats. La recherche qualitative 
requiert des compétences multiples spécifiques, elle prend du temps et ne permet pas 
d'obtenir aisément des réponses rapides. Elle enrichit les connaissances dans le domaine 
de la santé et des soins et a toute sa place en recherche en santé publique. 
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Le point de vue et les attentes 

des parents au moment 

du décès en réanimation néonatale 
Résultats préliminaires d’une étude : 
illustration de la méthode qualitative 


L.Caeymaex, M. Garel et C. Jousselme 


Introduction 


Dans les services de réanimation néonatale, la mort survient liée aux situations du 
début de la vie, et plus ou moins anticipées par le diagnostic anténatal. Même si elle 
reste limitée en nombre elle représente pour les soignants une situation difficile en 
raison de ses implications émotionnelles : elle les oblige à gérer leurs propres émo- 
tions et surtout elle leur impose une présence, un accompagnement des familles 
confrontées à ce traumatisme. 

Une étude (1) a recueilli le point de vue des parents, à partir d'entretiens après le 
décès de leur bébé. Elle permet d'éclairer la manière dont ceux-ci perçoivent l’interrup- 
tion de la ventilation mécanique menant au décès de leur nouveau-né, ce trois à treize 
mois après la mort. Les parents décrivent ainsi avoir été choqués parce qu'au moment du 
décès, l'enfant semblait « se battre pour respirer » sans la machine, et être inconfortable 
alors même que la décision de le « débrancher » avait été prise afin de le « soulager ». 
Cette étude et celles s'intéressant au deuil périnatal (2) soulignent que certaines spécifi- 
cités liées à cette période de la vie devraient être prises en compte dans les services de 
réanimation néonatale pour accompagner les parents auprès de leur bébé. 

La recherche autour de la fin de vie d’un bébé décédé en réanimation a été 
effectuée hors de France, dans un contexte où les pratiques médicales peuvent être 
différentes (1). 
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C’est pourquoi nous avons choisi d'explorer plusieurs aspects de la souffrance des 
parents confrontés à la mort de leur nouveau-né en réanimation en référence à des 
pratiques françaises. 

Nous présentons ici des résultats préliminaires de nos travaux de recherche afin d’il- 
lustrer l’article de méthodologie qui précède, et en choisissant d’aborder, dans ce contexte 
particulier de cet ouvrage, les questions suivantes : Quelle image les parents gardent-ils 
des derniers moments de vie de leur bébé en réanimation ? La souffrance de l’enfant 
est-elle suffisamment prise en compte et évitée pour eux ? Quels sont les enjeux majeurs 
autour du décès de leur bébé en réanimation ? Dans quelle mesure doit-on les encourager 
à accompagner leur enfant ? Qu'attendent-ils des soignants ? 


Méthode et population 


Il s’agit d’une étude qualitative basée sur le discours de parents ayant perdu leur nou- 
veau-né en réanimation, obtenu lors d’un entretien semi-directif de recherche par une 
pédopsychiatre ou psychologue, deux à quatre ans après le décès. L'entretien est enregistré 
et retranscrit dans son intégralité. L'analyse de contenu avec identification de thèmes (3) 
est ensuite réalisée par deux chercheurs puis discutée avec une tierce personne, psycho- 
logue et chercheur. Les parents de quatre centres de réanimation néonatale français par- 
ticipants ont été contactés par courrier deux ans après le décès de leur bébé, survenu 
entre 2001 et 2005, pour leur proposer de participer à cette étude. Ce délai a été choisi 
afin de ne pas interférer avec la période la plus active de la première année de deuil (4), 
et sur la base de conseils de parents (5). 

Ont été contactés tous les parents habitant à moins de 100 km, parlant français, 
n'ayant pas engagé de procédure de réparation et n'ayant pas d’antécédent psychiatri- 
que connu avant le décès. Ceux qui souhaitaient participer prenaient rendez-vous avec 
la pédopsychiatre ou psychologue de la recherche. En l’absence de réponse spontanée, 
une relance était faite part téléphone ou par écrit. Deux entretiens tests ont été réalisés 
(non comptés dans le total des entretiens). L'accord de la CNIL, des comités d'éthique 
locaux éventuels et des chefs de service a été obtenu. Tous les parents étaient informés du 
caractère anonyme des données transmises et pouvaient, d’après les exigences de la CNIL, 
refuser l’accès à leur dossier. Les parents témoignant ont donné leur consentement écrit, 
choisissant enregistrement vidéo, audio ou absence d’enregistrement. 
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Résultats 


Le nombre de familles éligibles est de 214. Sur les 214 courriers envoyés, 72 familles 
(33 %) étaient perdues de vue. Le nombre de refus est de 90 (42 %), le plus souvent avec 
témoignage téléphonique ou par lettre. Les familles participantes sont au nombre de 52 
(24 % des éligibles). Les caractéristiques des familles recrutées seront présentées ailleurs. 

Les résultats préliminaires présentés ici concernent ces 45 entretiens, réalisés avec 
62 personnes. Tous les nouveau-nés sont décédés en réanimation néonatale, sans passage 
au domicile. 

Les sous-thèmes abordés et/ou développés préférentiellement par les parents et 
émergeant de l'analyse sont les suivants : 

1. Enjeux de la présence ou de l’absence du parent au moment du décès de 

l'enfant. 
Importance de anticipation du décès à venir. 
Douleur et souffrance de l’enfant dans ses derniers instants de vie. 
Ce que les parents attendent des soignants au moment du décès. 
Nécessité de verbaliser leurs propres préférences, leur créativité autour du 
décès. 

Certaines phrases issues du discours des parents ont été reprises pour illustrer les 
thèmes. 


OU HE RS 


Enjeux de la présence ou de l'absence du parent 
au moment du décès de l'enfant 


La plupart des parents ont été présents au moment du décès. Dans une minorité de 
cas, aucun des deux n'était présent, parfois pour des raisons logistiques (décès au bloc 
opératoire, arrêt cardiaque brutal, éloignement du domicile. etc.), ou rarement après 
avoir signifié leur souhait de ne pas être présents. Dans une minorité d’autres cas, un 
seul des deux parents était présent. 

Ceux qui ont accompagné leur enfant jusqu'au bout décrivent cet acte comme un 
pilier de leur parentalité : la réalisation de leur devoir de parent, un don d'amour et une 
valorisation de soi. 

— On a fait notre devoir de parents en l’accompagnant jusqu’au bout (mère). 

— Comme moi j'ai pu avoir la possibilité d’être avec elle et j'avais envie de retenir ce message 
d'amour, j'ai vécu les choses relativement plus positivement. Et les gens étaient surpris 
parce que j'ai fait beaucoup. J'ai été courageux. Il fallait que je le fasse (père). 





1 Chaque citation se termine par l'identification du parent (père ou mère) en abrégé. 
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C'est alors l’occasion de créer un lien que rien ne peut remplacer. Par la parole 
surtout, parfois le toucher, la prise dans les bras. 


— Je lui ai parlé beaucoup, ça m'a fait beaucoup de bien aussi (mère). 


— En tant que maman, c'était magnifique, c'était pour moi une manière de dire elle est 
sortie de mon ventre, comme un retour en arrière, elle repart avec moi, au creux de mes 
bras, c’est un beau geste d'amour (mère). 


Souvent, les parents veulent accompagner leur enfant afin qu'il ne meure pas seul, 
comme abandonné. 


— Je ne voulais pas que ça se passe dans l’anonymat et qu’il meure tout seul enfin dans sa 
couveuse (mère). 


Un mélange de sentiments ressentis au moment du décès est souvent évoqué par 
rapport à l’attente : il faut que « ça dure le plus longtemps possible » mais en même 
temps « ça cesse Le plus vite possible ». Le soulagement vient d’abord ; c’est après qu'un 
manque cruel se fait sentir. 

— Cest un peu affreux, moi j'ai des sentiments mitigés parce que à la fois je trouvais ça 
épuisant…, je me suis dit, j'en ai marre d'attendre, je n’en peux plus et d’un autre côté on 
a envie que ce moment-là dure plus longtemps, qu'on puisse être ensemble plus longtemps. 
Que ça ne s'arrête pas (mère). 

— J'ai dit, c’est fini. Donc je me suis sentie soulagée. Je me suis rendormie. Par contre le 
lendemain matin je me suis réveillée, là j'ai vraiment réalisé.….Et je me suis assise sur le 
lit en larmes et je me suis dit je n'ai plus d'intérêt à vivre, à ce moment-là je nai plus du 
tout eu envie de vivre (mère). 


Être là au moment du décès c’est un acte qui s'inscrit dans l’histoire vécue avec l’en- 
fant. Pourtant ces moments sont en même temps une épreuve douloureuse et parfois 
une réelle mise en danger, comme si existait un risque d’être aspiré dans la mort avec 
l'enfant. 


— Et le plus gros choc psychologique ça a été de le sentir inerte, et de le voir inerte pff,.… 
C’est fini quoi (...). J'étais dans un état assez lamentable. Et je me suis effondré. Euh 
donc on m'a retiré P (le bébé). Je me suis complètement effondré. (.…) Cette personne m'a 
permis de revenir un petit peu sur terre (père). 


x 


Cette expérience d’avoir été à sa place de parent n'empêche pas l'émergence du 
sentiment d’avoir été inutile ou de manquer de souvenirs. 

— Je l'ai bercée toute la soirée jusqu’à ce qu’elle s'éteigne. Comme je suis enseignante, il faut 
bien que je fasse quelque chose pour elle quand même (...) Je n'ai rien fait pour elle. À 
part dans les derniers jours où j'ai pu aller la voir sinon. (mère). 

C’est l’ensemble des moments vécus avec le bébé, pas seulement le moment du dernier 
souffle, qui anime les souvenirs. 
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— Ces trois jours ont été très importants pour que mon mari et moi puissions dire à notre 
fille que nous l’aimions. Qu'elle faisait partie de notre vie. Et qu’elle serait toujours là 
(mère) 

Certains parents n’ont pas souhaité être présents à ce moment-là. Pour les mamans, 
leur état psychique ou physique du post-partum, en particulier en cas de problème médi- 
cal (éclampsie) influence parfois leur décision. Parmi les couples absents, aucun n’exprime 
de regret ou de culpabilité. 

— Moi je ne voulais pas. Moi je ne regrette pas (père). 

— Le dernier jour, je n’y ai pas été. Mon mari y était. (...) J'étais dans un autre monde je 
n'étais pas moi-même. Je faisais les gestes comme un robot. Machinalement, c’est ce que je 
ressens maintenant. Mais je n'ai aucune image de ce qui s’est passé. J'oublie tout, bon, et 
je veux tout oublier. C’est une façon de me protéger (mère). 

L'important est alors de savoir que l’enfant ne mourra pas seul, qu’il sera accompagné 
par quelqu'un de confiance, de préférence le conjoint ou un soignant qu'ont connu les 
parents. 

Exceptionnellement des mères, dont le conjoint était présent, expriment le regret 
d’avoir été absentes : 

— J'avais pris des médicaments juste avant, et c’est vrai que quand je disais, je ne peux pas 
venir avec toi parce que je ne peux pas me lever, je me suis sentie et encore à l'heure 
actuelle, coupable de ne pas avoir accompagné mon fils de pas avoir pu le tenir dans mes 
bras enfin ce genre de choses (mère). 

En cas d’absence, le récit du conjoint ou le soignant présent, permet parfois de 
reconstruire et de s'approprier l’histoire : 

— Moi j'ai reconstitué le puzzle, ma version à moi avec ce qu'il m'a dit. (mère). 

Parfois, c’est avant et aussi après le décès, que peuvent se vivre les moments très 
importants, constitutifs du lien : 

— Je lui ai dit au revoir la veille en fait (et après le décès :) Je suis restée seule avec elle. Et 
c'était un bon moment aussi (pleure). Je ne lai pas prise dans mes bras maïs j'avais pris 
le couffin dans mes bras je lui ai fait plein plein de bisous. Je lui ai dit au revoir aussi à 
ce moment-là, un deuxième au revoir (mère). 


Importance de l’anticipation de la mort à venir 


Lorsque peut s’ébaucher une anticipation de la mort sous forme de préparation à quel- 
que chose d’inconnu, qui va faire effraction, la majorité des parents décrivent, parfois 
avec nostalgie, un temps extraordinaire d’amour, de plénitude avec le bébé. Il s’agit pour 
eux de « profiter » de leur bébé. La préparation au décès prend la forme d’un partage 
intense avec le bébé. 
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— Au moment où j'ai su que de toute façon c'était irrémédiable, alors vraiment je me suis 
dit, je vais prendre le meilleur de mon fils. Voilà. (grand silence et pleurs). Et ça a été un 
moment vraiment super (mère). 

— J'étais bien avec elle, je profitais d’elle, des derniers instants (mère). 

L'absence d’anticipation rend les choses plus difficiles dans l’après-coup. 

— C’est (le décès) arrivé comme une assiette qui tombe de la table (...) C’est l'horreur qui 

se répète toutes les nuits dans ma tête (mère). 


Souffrance de l'enfant dans ses derniers instants de vie 


Mis à part les parents tous deux absents au décès, la grande majorité d’entre les parents 
décrivent explicitement que l'enfant était calme et serein. Dans une dizaine de cas, la 
souffrance ne fait pas l’objet d’un commentaire, les parents parlent alors d’autres cho- 
ses qui leur semblent plus importantes ou abordent le sujet dans des termes techni- 
ques : description du scope avec « le cœur qui s'arrête », perfusion posée par le médecin 
suggérant l'administration d’une médication, etc. 

La souffrance ou l’agonie du bébé est décrite dans une petite minorité de cas. Dans 
tous ces cas, des soignants sont dits présents et soutenants. Ce qui est vécu comme dif- 
ficile sont des râles, le souffle, le hoquet du bébé, lorsque ces signes se prolongent, plus 
qu'une douleur à proprement parler. 

— (C'était) vraiment très très long, on l’a vu agoniser, c’est horrible quoi, vous voyez votre 
enfant suffoquer, étouffer avec une espèce de hoquet, j'ai la vision de ma fille en train de 
bleuir (mère). 

— Il a tenu une demi-journée sans rien. Ça marque aussi, le souffle du bébé, ça c’est un 
couteau qui remue. (.…..) Je l'entendrai toute ma vie. L'air qu’il voulait récupérer. Moi je 
l'avais dans les bras, je ressens, il voulait, c’est incroyable la lutte qu’un être humain peut 
avoir. C’est là qu'on se rend compte un nouveau-né de 10 jours, il lutte contre la vie quoi 
enfin contre la mort pardon. Après, on l'accompagne (...) Ils nous avaient dit qu’on reti- 
rerait l’assistance (respiratoire) et puis qu’il serait parti dans son sommeil. On dit toujours 
ce qu'il y a marqué sur le papier et puis finalement ça se passe autrement. Et lui il a lutté, 
tant qu'à faire. Mais donc on l’a eu plus longtemps. Je ne sais plus ce que (on lui donnait) 
pour les douleurs. Heureusement, comme ils nous disaient, il ne sentait rien. (...) Mais 
bon même si on dit qu’il ne sent rien, on se dit que ce n’est pas vrai. Je n’ai pas (l’image) 
qu'il souffrait, mais. une lutte (père). 

— Les médecins lui ont mis un produit qui l’a doucement endormie (mère). 

Les préoccupations parentales sont concentrées sur un seul élément : que l’enfant ne 
souffre pas. 
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— Notre souci c'était qu'il ne souffre pas et que ce soit doux. ils sont assez prévenants là- 
dessus. on a vu qu'il n'avait pas de sursaut (mère). 

— À un moment ils ont injecté un médicament pour le calmer encore un petit peu plus. (..) 
Parce qu’en fait ils savaient qu’il allait partir donc là il a juste fait « hmmm ». Il partait. 
Et puis on lui a parlé jusqu'au bout (mère). 


Ce que les parents attendent des soignants au moment du décès : 
respect de l'intimité, sécurité, disponibilité, continuité dans le lien 


Les parents ont besoin de sentir l’équipe disponible pour eux et pour le bébé. La dispo- 

nibilité et le fait d’assurer un sentiment de sécurité aux parents leur permet de se consa- 

crer entièrement à ce qu'ils ont à vivre avec leur enfant, sans stress ou événement brutal 
auquel ils craindraient de ne pas savoir réagir. 

— Ce jour-là on a eu une infirmière pour le bébé et pour nous et le docteur, pour nous 
(père). 

— Elle (la pédiatre) nous a accompagnés jusqu'à la dernière seconde. Elle ne nous a pas 
lâchés, pas une seconde et l’infirmière aussi la pauvre (père). 

La manière dont le soignant s'occupe de l’enfant est déterminante, elle l’humanise et 
permet aussi aux parents une relation plus intime plus profonde avec lui. 

— Même si on ne sait pas ce qu'il ressentait, toujours une extrême précaution, un extrême 
égard (père). 

Les parents attendent un regard bienveillant porté sur eux, mais pas de pitié. 

— Les infirmières ne me regardaient pas avec une tête de six pieds de long en étant faus- 
sement tristes. Je les ai senties naturelles, professionnelles. (...) En me parlant normale- 
ment pas comme si j'étais quelqu'un de fragile et de très triste (mère). 

Il est important que les soignants présents dans les derniers moments puissent être 
connus, investis déjà dans la relation aux parents et au bébé. 

— Là-dedans ce qui a pondéré le double traumatisme c’est la présence du médecin. C’est elle 
qui a, c’est elle, à chaque fois que mon bébé, je le voyais, elle était là (mère). 

Préserver un espace d'intimité parents-bébé est capital car apparaît comme une 
condition à la réalisation d’actes de lien. 

— Le personnel sentait que je voulais être tout seul avec mon fils (pleurs) ; plusieurs fois il y 
a une personne qui venait derrière moi, toujours pour me rassurer : ne vous inquiétez pas 
(...). Chose hyper-appréciable, parce qu’on a envie d’être seul et de partager des moments 
avec son enfant, et on a envie d’être soutenu (père). 

Inversement, ils déplorent ce manque d’intimité, lié à la présence de soignants ou de 
famille plus éloignée. 


264 Soins palliatifs chez le nouveau-né 





— C'est ça qui ma manqué : un endroit où on ait pu être que tous les trois. Là il n’y avait 
pas d’endroit intime (..….). Des fois comme il y a des gens autour, il y a de la retenue 
(père). 

— Il y avait du monde autour de nous et moi j'aurais voulu pouvoir lui parler et je n’ai pas 
pu lui parler (mère). 


Nécessité de verbaliser leurs propres préférences, 
leur créativité autour du décès 


Les parents apprécient qu'on laisse place à leur propre manière d'accompagner et de 
vivre le décès de leur bébé tout en leur proposant des choses qu'ils n'auraient pas 
forcément osé demander ou pensé pouvoir faire. 

— Les gens qui se sont occupés de moi étaient assez à l'écoute et tout a été fait pour que je 
puisse faire ce que je veux faire. Il n’y a eu aucun obstacle... On sentait que tout était 
ouvert (mère). 

Cela est valable en particulier pour la mise dans les bras que ce soit au moment 
même du décès ou après, lors du bain par exemple. 

— Après on a arrêté la réanimation. Ils nous ont proposé si on voulait le prendre, alors moi 
je n'ai pas voulu parce que je n'ai pas voulu qu’il parte dans mes bras (...) on lui faisait 
des bisous, des câlins (mère). 

Cela permet de respecter leur propre rythme. 

— Il faisait calme,.…et là on a pu le prendre en peau à peau. Toujours sans nous obliger à le 
prendre ou pas. C'était toujours une proposition, enfin sans nous brusquer (père). 

— J'avais vraiment envie de pouvoir créer quelque chose et lui apporter ce que j'étais 
(mère). 


Nous ne discuterons pas ici ces résultats en partie déjà discutés ailleurs (6). Les 
parents qui ont accepté ainsi de témoigner nous bousculent, réintroduisent de lina- 
tendu, de la surprise, là où parfois les protocoles ont tendance à prendre le dessus sur le 
questionnement et l’authenticité. 

À travers leurs discours, nous, soignants, pouvons prendre du recul par rapport à nos 
idées reçues, et aller à la rencontre de l’univers des parents. Nous avons besoin, de mieux 
connaître cet univers, ce qui permettra d'avancer vers une meilleure approche des bébés 
et de leurs familles, et vers la reconnaissance d’une vulnérabilité commune. 


Pour tout cela, nous remercions infiniment les parents. 
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Paroles de parents 


L.Caeymaex 


« Ce qui nous manque, 
c’est des souvenirs » 


Les paroles rapportées ci-dessous sont celles de parents qui ont perdu leur bébé en 
réanimation néonatale. 

Les témoignages ont été recueillis entre deux à trois ans après le décès dans le cadre 
d’une recherche visant à mieux comprendre les enjeux et le vécu des parents confrontés 
à cette épreuve et d'améliorer leur accompagnement (1). 

Il est souvent fait état du vécu des soignants, mais beaucoup moins souvent de celui 
des parents. 

Les témoignages suivants sont un reflet de ce que disent, pensent, vivent les 
parents qui ont été confrontés à un état grave, voire à la mort de leur bébé en réani- 
mation. C’est en ayant accès à leurs paroles que nous pouvons nous faire une idée la 
plus authentique possible de leur histoire et tenter de sortir des idées reçues, parfois 
empruntées au monde des soignants, parfois à des croyances sociétales. 


Le monde de la réanimation et la rencontre avec le bébé 


On a besoin de comprendre, d’apprivoiser tout l’environnement médical qui nous est absolu- 
ment inconnu. Le choc c’est, on ne peut pas s'approprier son bébé, parce qu'il y a la barrière 
de l’environnement médical. (mère) 
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Toucher son bébé, on n'ose pas. comme il a plein de fils partout, des sondes partout, les 
sondes se déplacent — donc c’est excessivement impressionnant. (père) 


Après (l'accouchement) commençait pour moi une attente qui était très longue déjà 
et pour moi le sentiment, qui va être le sentiment général me concernant sur toute cette 
période-là, c’est un sentiment de solitude et d'abandon. (père) 


J'ai pu les trouver, ses petites mains, je n'ai pas pu voir ses pieds. J'aurais voulu voir 
comment étaient ses orteils. Ce sont des manques. Par exemple moi j'ai les deux aînés, le 
grand il a des orteils tout longs tout en longueur, on dirait des doigts. (mère) 


J'étais sous le choc, j'étais horrifié. Je les trouvais vilains comme tout, et si encore ca avait 
été des bébés en miniature. Ce n'était pas des bébés en miniature, c'était des petites choses 
horribles laides qui me faisaient peur. Je voyais des vaisseaux, une peau translucide. (père) 


Je ne l'ai pas vu beaucoup : une fois derrière la vitre, et puis j'ai touché la main un peu. 
J'ai pas eu trop de moments avec lui quand même. (père) 


Être et se sentir parent malgré tout ? 


Pour moi j'avais envie, cette envie de vivre avec elle plein de choses et je voulais brûler les 
étapes de toute façon comme si le temps m'était compté. (mère) 


On a fait beaucoup, on a fait tout ce qu'on pouvait faire, le peau à peau et tout cela — 
on a fait énormément avec ce petit qui allait mourir. On s’est pris tout ce qu’on pouvait. 
En tout cas moi j'avais envie de ne pas perdre de temps, d’être pleinement papa de ce petit 
garçon et dans les choses que je pouvais lui dire, c'était des trucs vrais que je ressentais : je 
suis très heureux d’être ton papa. (père) 


Un petit être tout chaud, tout doux. Mon être de velours, j'avais dit à son père. Quand 
je caressais ses joues, on aurait dit du velours bien fait, un bébé de rêve. (mère) 


C'était naturel, cela nous prenait une énergie. énormément. Mais on le faisait sans 
retenue, sans retenue d'énergie. (père) 


Et puis quand on doit se présenter à l’interphone il faut dire c'est le papa de, ou la 
maman de... Et cela, avec du recul, parce que sur le moment, c’est quand même une 
reconnaissance du statut de parent. (mère) 


On ne peut pas dire « maman » parce que ce n’est pas nous qui nous occupions vraiment 
de lui. On lui a donné des instants, on lui a donné l'amour, et moi c’est mon fils. (mère) 
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Qu'on puisse devenir pleinement parent avant qu’il ne parte quoi. Et ça je crois que 
c'était, oui pour devenir pleinement parent quoi. C’est très important. Et qu'on puisse lui 
parler. Et là on sent que c’est véritablement notre enfant. (mère) 


Avec le recul après avoir eu mon second, je ne pense pas avoir eu vraiment cette relation 
de maman. (mère) 


Pendant ces trois mois-là, je pense qu’on vit l'instant, on profite des moments mais en 
même temps on est un peu ailleurs. (mère) 


À part ces photos, je n'ai pas d'image, donc c’est vrai que c’est difficile de mettre des mots 
sur une situation que je n'ai pas vécue. (mère) 


C’est difficile d’être en maternité sans avoir de bébé, on sent que le personnel ose à peine 
nous poser des questions, est mal à l'aise, et en même temps on aurait envie que quelqu'un 
vienne nous parler de nos bébés. (mère) 


Lorsqu'il n'y a plus d'espoir : 
laisser faire la nature, soulager 


Puis on s’est, comment dire, on s’est entendu pour pas que, enfin pour ne pas la faire souf- 
frir plus, pour ne pas qu’il y ait de réanimation, enfin, vous voyez ce que je veux dire, de la 
laisser partir tout doucement. (mère) 


Je pense que c'était du bon sens que de le soulager dans ses douleurs. Et puis, je ne veux 
pas dire le laisser partir naturellement mais, de laisser faire la nature. (mère) 


Les médecins, de dire : « toute notre technique on va la mettre à cela, pour qu’il ne souf- 
fre pas et du coup il partira de lui-même ». Ce qui a été très important pour nous en tant 
que parent, c’est qu’on n’a pas été à devoir choisir. Non la nature a fait que. (père) 


Le vécu de l'attente entre l'annonce et le décès 


Il est parti 48 heures après cette entrevue. Cela a été très important d’avoir ces 48 heures. 
J'ai trouvé cela à la fois insoutenable et très long, parce qu’une fois qu’on nous dit qu’il va 
mourir — même ne serait-ce que 24 heures. ces 24 ou 48 heures ont été essentielles. Et en 
même temps c’est terrible parce que cette attente. On n’a qu'une envie finalement c’est 
que, que ce moment arrive. Aller voir son enfant alors qu’on sait qu'il va partir, ce sont des 
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moments très difficiles. Et donc de nous avoir préparés, cela je les remercie encore, qu’ils nous 
aient dit simplement les choses, en nous disant : « voilà, c’est un moment important, qui 
vous paraît long et court ». (mère) 


C’est un peu affreux, moi j'ai des sentiments mitigés parce que à la fois je trouvais cela 
épuisant, je me suis dit, j'en ai marre d'attendre, je n'en peux plus et d’un autre côté on 
a envie que ce moment-là dure plus longtemps, qu'on puisse être ensemble plus longtemps. 
Que cela ne s'arrête pas. (mère) 


Ces trois jours ont été très importants pour que mon mari et moi puissions dire à notre 
fille que nous l’aimions. Qu'elle faisait partie de notre vie. Et qu’elle serait toujours là. 
(mère) 


Le moment du dernier souffle : 
des expériences très différentes 


Je voulais la prendre dans mes bras, j'ai dit : « pour la faire le moins souffrir possible, 
comment on fait ? » Donc ils nous ont dit : « On arrête les drogues pour le cœur et on la 
laisse intubée, on la laisse sous morphine et vous la prenez dans vos bras ». (mère) 


Je crois que je voulais aussi que ça passe, que ça se fasse vite, je pense, parce que dans 
ces cas-là peut-être qu’on veut tourner la page rapidement. Oui je pense que c'était peut-être 
un peu ça l’idée. Ceci dit il est resté quand même je ne sais pas combien de temps, il n’est 
pas mort tout de suite après l'arrêt des machines. On lui a parlé et tout doucement il s’est 
éteint. (mère) 


Alors le, donc le lundi on devait, Louis devait mourir. (pleure en silence) Donc ils me 
l'ont mis dans les bras. Ils lui ont mis des lunettes et de l'oxygène, parce que là, il passait 
en soins palliatifs. Moi au point de vue maman c’est d’un ridicule parce que forcément, dès 
qu'on allait lui enlever le tuyau qui allait jusqu'à ses poumons, euh il allait mourir dans 
les quelques secondes. Alors l’embêter avec des lunettes. On lui enlevait son tuyau et puis 
c'était tout, il n’y avait pas besoin de mettre des lunettes d'oxygène, parce que je me souviens 
c'est que quand on lui a enlevé son tuyau, qu'il s’est étouffé, que les lunettes j'essayais de lui 
mettre dans son nez pour essayer qu'il ait de l'oxygène, voyez le ridicule. 


Mais je le savais. Je le savais. (pleure) Je savais que si on lui enlevait l’intubation il 
allait, il allait mourir dans les quelques secondes. En fait, il ne pouvait pas respirer donc 
euh donc ben il n'a pas respiré. Donc il est devenu tout bleu. Il est devenu tout noir. Moi 
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j'essayais de lui mettre les lunettes pour qu’il respire — et puis juste avant de mourir je lui ai 
tout enlevé comprenant que ça ne servait à rien. (mère) 


Ah c'était. je crois que c'était le plus dur ça. Parce que pendant ces deux mois elle n’a 
pas souffert, rien du tout, et là de la voir se crisper, devenir violette et hou, c'était insuppor- 
table. Elle se calmait dès qu’on la prenait dans nos bras, donc du coup on l’a gardée tout le 
temps dans nos bras. On la changeaïit, je lui changeais la couche dans mes bras. Et donc, 
on est arrivé — ça a commencé à 8 h et demi, donc on est. vers 11h elle commençait, enfin 
le médecin lui a administré un calmant pour éviter qu’elle souffre, parce que son cœur il ne 
faisait que monter, descendre, monter, il montait à 170 il descendait à 70, et il remontait 
il ne faisait que ça quoi donc, ils lui ont — toute la nuit son cœur montait et descendait, 
montait, descendait et hop elle reprenait sa respiration, et. comme si elle ne voulait pas 
partir quoi en fait. Et au début je lui disais, je lui parlais, je lui disais vas-y Marie, laisse-toi 
aller, nous on est là. (...) 

Après, je me suis dit, je vais me taire, je ne dirai rien, je vais juste la caresser. Et non, 
pareil, enfin toute la nuit elle a fait ça et, et puis à 7 heures le matin, elle a ouvert les yeux, 
elle ma regardée, elle les a refermés. (mère) 


Elle nous a expliqué aussi parce qu'apparemment, ils disaient aussi, en fin de vie, si on 
souhaitait la mettre en soins palliatifs ; j'ai dit non. Non je préfère qu’elle reste là enfin que, 
je ne sais pas comment ça se serait passé après. (mère) 


L'accompagner jusqu'au bout 
(mais ce n'est pas toujours possible) 


Je ne me suis pas sentie coupable de lavoir laissée parce que je savais qu’elle était avec son 
papa. (mère) 


Comme moi j'ai pu avoir la possibilité d’être avec elle et j'avais envie de retenir ce mes- 
sage d'amour, j'ai vécu les choses positivement. Et les gens étaient surpris parce que j'ai fait 
beaucoup. J'ai été courageux. Il fallait que je le fasse. (père) 


Il faisait calme, et là on a pu le prendre en peau à peau. Toujours sans nous obliger à le 
prendre ou pas. C’était toujours une proposition, enfin sans nous brusquer. (mère) 


Je lui ai parlé beaucoup, ça m'a fait beaucoup de bien aussi. (mère) 


Dès que j'ai su qu'il allait mourir en tout cas moi j'ai demandé à être présente : ma 
peur qu’il soit seul. Moi j'avais besoin d’être à côté de lui et que même si c'était effrayant, 
qu'on ne menlève pas ce rôle-là. Je n'ai pas pu l'emmener chez moi, lui offrir une vie 
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entière, il y a la culpabilité qui parle — mais alors il fallait absolument qu'on me laisse 
l'accompagner. (mère) 


Les soignants : la bonne distance 


Il y avait du monde autour de nous et moi j'aurais voulu pouvoir lui parler et je n’ai pas 
pu lui parler. (mère) 


Même si on ne sait pas ce qu'il ressentait, toujours une extrême précaution, un extrême 
égard. (père) 


L'équipe médicale a été d’une gentillesse, j'ai déjà été opérée plusieurs fois, et je trouvais 
que les infirmières jusqu’à présent, n'étaient pas forcément très humaines, très sympathiques 
dans leur travail, et moi je suis quelqu'un qui fait très attention à cela, j'ai besoin de gens 
prévenants gentils. Et j'ai trouvé que les gens que j'ai rencontrés, ont été toutes adorables. 
(mère) 


L'accompagnement par les soignants après la mort 


On a voulu le laver on a voulu l’habiller, ils ont vraiment respecté nos envies qui sont 
arrivées comme ça — parce qu'on n'est pas habitué à faire cela. Je ne sais pas quelle force, 
je ne sais pas ce qui s’est passé. On ne pensait pas être capable, on ne pensait pas avoir 
« envie ».… envie, je ne sais pas si le mot « envie », si c’est le mot qui convient mais dans 
cette situation c'est. on avait envie d'être parent jusqu’au bout, on avait envie de donner 
jusqu’au bout. On avait envie, c’est tout. (mère) 


Les informations par rapport aux démarches concrètes de l'enterrement et les démar- 
ches administratives dans le service lui-même de néonatologie : cette infirmière, elle a 
essayé de nous expliquer les possibilités, mais je pense qu’elle ne savait pas trop. (père) 


Une infirmière, mais celle-ci à chaque fois que je l'ai vue, c’est cela qui, elle ne tra- 
vaillait pas sur l'enfant mort, mais sur un bébé. C'était doux, c'était. elle lui parlait et ça 
honnêtement, ça m'a — au même titre que quand on va lui donner son bain, j'avais envie 
de le faire et elle a fait attention à tout quoi, à la température de l’eau, à le savonner, après 
lessuyer dans les plis lui mettre du parfum. Et ça j'ai du mal à oublier. Oui une attention 
pareille, cela fait partie des choses importantes. Et en plus de ça, elle ne me disait pas « lais- 
sez-moi faire », elle me laissait faire. Elle m'aidait, enfin, elle participait, c’est son travail 
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quand même, mais ça j'ai pu faire, comme j'ai pu l’habiller, comme beaucoup de choses. 
(père) 


Elle est décédée vers 23 heures. Après l’équipe, le docteur a été formidable. C’est lui- 
même qui — ils m'ont mise dans la salle de réunion là, juste à côté de la réanimation — et il 
s’est chargé de ramener du café et tout cela pour ma famille. (mère) 


Pour moi ce qui m'a permis de surmonter l'épreuve parallèlement au soutien du doc- 
teur : oui il y avait quelque chose de concret, et puis quelque chose de spirituel, qui n'aurait 
jamais eu lieu autrement. (père) 


Le respect de la dignité du corps du bébé après la mort 


Et là je me suis aperçue qu’il y avait la robe, les chaussettes, enfin tout ce qui était sensé être 
sur ma fille sauf euh un gilet était dans ce sac. Alors moi panique ! La panique franchement 
totale — j'ai ouvert le nid d’ange comme ça, ma fille elle était toute nue avec juste un petit 
gilet, À l'ENVERS ! Et un bonnet sur sa tête pour cacher la cicatrice de l’autopsie. Mais euh 
son à l'envers donc, alors là, là (émotion forte). Nous deux la, la, la crise de nerf totale. 
On est sorti donc le monsieur des pompes funèbres est venu tout de suite nous demander ce 
qui se passait, donc nous on lui a expliqué que la petite on l’avait donnée habillée toute jolie 
avec … et là on aurait dit, on dirait une clocharde qu’ils auraient ramassée sur un coin de 
rue ! Et... donc lui il l’a rhabillée. (mère) 


Il y a un truc aussi c’est très matériel tout cela mais pour moi, il était tout nu, il avait 
une petite couche. Et ça m'a beaucoup chiffonnée de quitter l'hôpital et de le laisser comme 
cela. (mère) 


Il y a des trucs, des tas de petits trucs par exemple moi j'aurais voulu que mon fils quand 
il est parti, on lui avait acheté un petit lapin, et je voulais le mettre dans le cercueil, je l'ai 
mis mais dans le lit. Ca il faut dire ça ! Pour eux (les soignants), ils ne gèrent pas cela 
comme nous. Des tas de petits trucs, par exemple c’est con, il est enterré puis je m'en veux 
qu'il soit pas parti avec….il est parti avec les vêtements qu’il avait, puis moi j'aurais voulu 
qu'il ait un gilet. Et à chaque fois. (père) 


Un truc aussi s'ils pouvaient mettre une couche à la morgue parce qu’un bébé ça a une 
couche ! Après l’autopsie ça, ça m'a choqué ! (père) 
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Avoir perdu un bébé, quelques temps après. 


Le lendemain matin je me suis réveillée, c'était autre chose parce que là j'ai vraiment réa- 
lisé. Et je me suis assise sur le lit en larmes et je me suis dit, je n'ai plus d'intérêt à vivre. 
C'est-à-dire que à ce moment-là je n'ai plus du tout eu envie de vivre (...) c’est triste mais 
je n'avais plus du tout d’intérêt de vivre. Je me suis dit, enfin j'ai ressenti comme un grand 
vide, mais vraiment, euh vidée, vidée euh. Pfff. C’est une impression bizarre, enfin je ne sais 
même pas si je peux décrire ; c’est-à-dire que comme si je n'avais plus d’âme, plus rien du 
tout. Et bien l’équipe infirmière est revenue, j'ai eu une assistante sociale qui est venue me 
voir, une psychologue (...) 


Je me suis dit je m'en sortirai toute seule enfin je ne sais pas si c’est bien ou pas parce 
que à l'heure actuelle, on ne peut pas dire que je suis en superforme morale, mais bon euh 
j'ai des soubresauts où ça va, et puis ça ne va plus, enfin bon depuis deux ans — enfin ça fait 
presque trois ans — c’est un peu comme ça. (mère) 


Quand j'y pense, souvent moi je me dis que, euh de perdre le moral, enfin j'ai l’impres- 
sion que je suis fragile de ce point de vue là. J'ai l’impression de. pas de descendre dans 
un gouffre, mais un peu cela quoi, je me sens très triste. (mère) 


Je suis très peu joyeuse alors que j'étais quelqu'un de très très gai. (mère) 


Il y a des moments cela me revient et je me sens. (pleure) ce n’est pas que je me sens 
pas, en fait je me sens pas normale quoi. C’est comme si il y avait toujours un bout qui 
manque quoi. Mais bon ça je crois que c’est un peu comme quelqu'un qui se fait amputer 
quoi, on dit toujours qu'il y a cette sensation. (...) J'ai très bien intégré son décès, c’est la 
réalité, mais c’est un gros manque. (...) Et puis les gens en face de nous nous renvoient 
souvent — au début, peut-être un peu moins maintenant — ce manque, parce qu'ils ne savent 
pas comment en parler. On sent bien qu’il y a un malaise. (mère) 


Nous, soignants, remercions particulièrement les parents pour leurs témoignages. 
Bouleversants, ils nous ouvrent la porte d’un univers différent du nôtre, mais dans 
lequel nous pouvons aussi nous reconnaître. 
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Familles tolérées, familles accueillies 
Réflexions anthropologiques sur 

la reconnaissance de la constellation 
familiale en néonatalogie 


C.Le Grand-Sébille 


Alors que les services de néonatalogie s'ouvrent indéniablement aux familles et que les 
professionnels ont le plus souvent le souci de bien faire, de s’ajuster aux attentes des 
parents, nous voudrions pointer un certain nombre de décalages entre les pratiques 
observées lors d'enquêtes qualitatives et ce que serait une réelle ouverture à la constella- 
tion familiale qui entoure le bébé en fin de vie. Car, pour lui, dont la vie commence et 
s'achève à l'hôpital, seuls les soignants ont le pouvoir d’autoriser la pluralité des relations 
qui constitue tout humain. Le nouveau-né en est exclu quand il n’a pas rencontré ses 
« autres » familiaux et sociaux. L'hôpital dans sa réglementation, comme dans ses pra- 
tiques, promeut trop souvent la famille nucléaire, atomisée, comme forme de structure 
familiale correspondant à un ménage regroupant deux parents mariés ou non, ainsi que 
leurs enfants, au détriment de la famille élargie qui peut compter plusieurs générations, 
et l’ensemble des germains et des parents par alliance. 

Cette constellation familiale — qu'on ne saurait donc d’un point de vue anthropo- 
logique, limiter aux seuls père et mère — quand elle est privée de la rencontre avec cet 
enfant, risque de rester à l'écart de cette courte vie et d’entrer dans un deuil difficile 
tant la relation avec le petit défunt était précaire et lointaine. Nous avons constaté, 
comme le fait Maryse Dumoulin, pour les soignants en maternité, lors de nos obser- 
vations de terrain et grâce à des entretiens qualitatifs! combien, en accompagnant 


1 Les deux études que nous avons menées, et sur lesquelles s'appuient cette réflexion sont : l'étude 
exploratoire menée en 2006, grâce au soutien de la Fondation de France, intitulée : « Pourquoi les 
recommandations pour mieux accompagner les nouveau-nés en fin de vie et leur famille sont-elles difficiles à 
mettre en œuvre dans les services ? » et l’étude qualitative menée en France, au Québec et en Suisse, en 2007 
et 2008, sur « La place des grands-parents auprès de l’enfant gravement malade ». 
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ces jeunes parents confrontés à la mort prochaine de leur bébé, « les repères habi- 
tuels d'identification d’éventuelles pathologies se brouillent »?. Si le deuil n’est pas 
une maladie, pourtant, le vécu physique, l’état psychologique et le vécu relation- 
nel et social du couple parental sont souvent interprétés, comme des comportements 
pathologiques relevant de soins psychiques spécialisés ou nécessitant une médication. 

À cela, dit très justement Maryse Dumoulin, vient s'ajouter la singularité du chemin 
de deuil pour chaque personne y compris au sein d’un même couple. « Il s’agit pour 
les soignants, d'abandonner leurs certitudes en particulier celle de savoir mieux que les 
parents ce qui est bon pour eux, et d’ajuster, selon la situation clinique, leur démarche 
d'accompagnement ». 

Cette compétence humaine et relationnelle est encore davantage sollicitée, comme 
nous le verrons en dernière partie de ce texte, dans les contextes d'appartenance culturelle 
et sociale des familles mal connus des professionnels. 

L'accompagnement des parents — qui pourrait s'ouvrir davantage aux frères et sœurs 
et aux grands-parents — débute à l’accueil dans le service, et devrait se poursuivre 
jusqu'aux funérailles de l'enfant quand celui-ci décède. Se sentant en confiance avec une 
équipe qui a su, dans la bienveillance, se mettre à la disposition des familles, il n’est pas 
rare que des parents viennent annoncer aux soignants de soins intensifs, la grossesse et 
la naissance de l’enfant suivant. Si les professionnels qui nous l'ont rapporté en sont 
émus, c’est parce qu'’ainsi la mort d’un des bébés comme confirmation de la fragilité de 
l’existence humaine, n’est pas rupture définitive du lien social et du lien soignant avec 
ceux qui lui survivent. 

Pourtant, nous avons à maintes reprises, été témoin de la grande difficulté des 
soignants à évoquer la mort, à la dire... 


Dire la mort qui arrive, c'est la symboliser* 


Pour l’anthropologue qui observe les interactions soignants/parents en néonatologie, il 
est toujours surprenant de voir lever les règles et interdits habituels, en raison de la mort 
prochaine et probable de l'enfant, alors qu'il est si difficile pour les professionnels de 
parler de l’avènement concret de ce décès aux parents. Les pères et les mères que nous 
avons rencontrés sont plusieurs à avoir perçu — comme cette mère — que s’assouplissaient 


2 Dumoulin M, Valat AS (2009) Le deuil périnatal. Accompagner la famille, de l'annonce aux 
funérailles. et après. Séminaire IFFPF, Sceaux, 13 mars 2009. 

3 Le symbolique peut s'entendre comme l'inscription du sensible dans un champ sémantique où se 
partagent des références communes. Le symbole est ce qui permet de se reconnaître et de s’y retrouver. 
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les principes de précaution qui prévalaient avant l’entrée en soins palliatifs : « Avant, je 
voulais lui mettre une petite médaille que ma marraine m'a donnée pour elle. Jai demandé 
plusieurs fois, on me disait c’est pas bon, ça transporte des cochonneries… Et quand elle s’est 
mise à aller plus mal, qu'ils n'étaient pas sûrs de la sauver, il y a eu une dame auxiliaire ou 
puer, je sais plus, qui m'a dit “vous savez, maintenant vous pouvez lui mettre la médaille’, 
si vous saviez combien j'ai pu pleurer, c'était son arrêt de mort ». 

Pour ce jeune père, l’équipe « lâchait du lest sur l'hygiène et les visites. On nous disait 
que tous ceux qui voulaient le voir pouvaient venir. Qu'il faudrait faire attention à ne pas 
gêner les autres bébés et leurs parents, mais que pour le nôtre, on allait plus nous embèêter. 
Si vous saviez comme on se rend compte que c’est fini, mais comme ça nous fait de la peine 
de devoir le comprendre comme cela ». Son épouse ajoute : « Quelquefois je demandais 
comment ça allait se passer sa mort, on me disait “pour l'instant il vit, profiter à fond de 
ce moment-là” et on répondait jamais à ma question. Pourtant, eux, savent comment ça 
se passe la mort d’un petit bébé, ils connaissent les signes, j'avais envie qu’ils discutent du 
“comment” avec moi. Au lieu de ça, j'ai eu l'impression qu’on me protégeait comme une 
gamine, et pire, que c'était malsain de parler de la mort. Et pourtant, elle est venue cette 
mort. L'équipe a plutôt été super avec nous à ce moment-là, mais j'ai un regret, c’est qu’on 
m'ait rendue coupable de me poser des questions avant, comme si c'était condamnable et 
oui, malsain. » 

D’autres parents ont pu regretter de ne pas avoir été aidés, pour les frères et sœurs du 
bébé, à expliquer sa mort prochaine. Alors que ceux qui ont pu bénéficier d’un échange 
bienveillant sur ces questions en ont été très reconnaissants à l’égard des professionnels, 
comme en témoigne cette mère : « On savait pas comment faire, quoi dire. Le médecin 
m'avait dit, amenez-moi les enfants, je voudrais, avec vous, leur parler comme des grands. 
C’est ce qu'on a fait, et c'était génial et très simple à la fois. Il a dit qu’ils savaient bien 
que leur papa et leur maman étaient inquiets et tristes, parce que M. est si faible qu’elle 
va bientôt mourir, qu'on la garde ici bien au chaud entourée de beaucoup d'amour, qu’elle 
a pas assez de forces pour rentrer à la maison, mais que eux, qui sont forts et bien en vie, 
pouvaient venir la voir tous les jours si ils voulaient. Et qu’ils pouvaient venir le voir, lui, le 
docteur, et même lui téléphoner, pour parler encore de leur petite sœur. Ils avaient 3 et 5 ans, 
il y a deux ans. Ils ont très bien écouté. Elle est décédée deux jours après. Au lieu de les 
mettre de côté, on les a fait venir, on n'avait pas peur ce jour-là, qu’ils vivent les choses avec 
nous. Je les entendais se dire “elle est trop trop faible, alors elle est morte”. C'était si vrai. Je 
peux dire qu’ils étaient très fiers d’être allés voir le docteur des bébés pour parler de M. qui 
va mourir, comme ils l'ont dit à ma mère, leur grand-mère. Et nous, ça nous a beaucoup 
aidé. Je comprends pas que tous les soignants soient pas formés à ça, je sais que notre famille, 
dans son malheur, a eu vraiment de la chance ». 

La grande difficulté à parler de la mort dans les services en direction des familles, des 
enfants, est effectivement l'attitude la plus fréquente. Cette gêne, cet embarras, devraient 
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faire plus souvent l’objet de reprises, de formations, de réflexions. Mais il est vrai, comme 
le remarque l’anthropologue Marc Augé, que la mort n’est plus au centre de nos vies. 

Nous partageons aussi le point de vue de Alice Holleaux‘, pour qui demeure encore 
chez les adultes, la croyance en un enfant qu'il faut protéger de toute réalité difficile, et 
pour son innocence et pour sa fragilité. 

Elle recommande d’en parler avec les mots les plus simples, les plus proches possibles 
de la vérité, en évitant le thème du voyage ou du sommeil avec leurs déclinaisons. Alice 
Holleaux pointe aussi la contradiction qu’il va falloir soutenir entre « être sous terre » et 
« dans le ciel », quand on use de métaphores célestes. Rejoignant en cela les anthropo- 
logues, elle insiste sur l’errance redoutable de ces morts flottants dans l'incertitude, pour 
ces enfants auxquels on n’a jamais montré le lieu où le corps est enterré, où les cendres 
ont été déposées, où le nom est inscrit sur une plaque. 

La responsabilité des professionnels qui se soucient des frères et sœurs du bébé en 
soins palliatifs serait d’aider les parents à essayer de savoir ce que l'enfant sait et a com- 
pris de la mort qui approche ou du décès advenu. Autoriser à nommer, ce qui resterait 
sinon informulable, serait sans doute l'attitude la moins délétère à leur égard. 

Il reste sans doute à persuader de nombreux soignants du fait que la mort ne 
relève pas que de l’intime, du privé, et que l'hôpital — qui devrait accueillir la fratrie 
— est un espace collectif qui est aussi un lieu de socialisation et de savoir sur la cessa- 
tion de la vie. Lorsque ces enfants rencontrent personnellement l’épreuve de la mort 
et du deuil, il sera plus difficile pour leurs parents d’accompagner leurs sentiments de 
perte et d'abandon si les soignants n’ont pas posé quelques jalons. 

La prise de conscience de la mort peut ouvrir tous les enfants à une double décou- 
verte, essentielle et structurante : l’existence d’une temporalité linéaire, celle d’une vul- 
nérabilité de l’être et de l’inéluctable fin de la vie qu'annonce l’événement même de sa 
naissance ; et l’existence d’une temporalité circulaire, celle de la succession et surtout du 
renouvellement des générations, comme l'écrit si justement le pédopsychiatre Frédéric 
Jésu dans le même numéro’. 





4 Voir l'excellent numéro de la revue Études sur la mort (1999) intitulé « Les deuils dans l’enfance », 
n° 115. Une précaution s'impose pour A. Holleaux : ne pas traiter l'enfant en bébé en s'adressant à lui 
comme s’il ne comprenait pas. Il comprend très bien même ce qu’il ne peut pas dire. L'important est de lui 
reconnaître un droit à une expression propre de sa tristesse : les enfants qui ne pleurent pas ne sont pas sans 
cœur, et ceux qui pleurent beaucoup en ont besoin. 

5 Pour travailler ces questions en équipe, le film À quoi ça sert la vie ? réalisé par Jean-Claude Bertholet 
pour la Fédération Vivre Son Deuil, et qui porte sur l'accompagnement des enfants en deuil, peut s'avérer 
très utile. 
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Accompagner, mais valoriser aussi 
les liens familiaux et les supports sociaux existants 


Nous avons constaté combien les professionnels ont à cœur d’exposer aux parents infor- 
mations et propositions sur le déroulement des soins palliatifs. Les explications devant 
souvent être répétées ou reprécisées ultérieurement car les soignants savent que ces 
échanges renouvelés vont permettre au couple, à la fois d'anticiper les nombreuses déci- 
sions à prendre et d’amorcer le travail psychique nécessaire pour vivre des événements, a 
priori, impensables, pour des hommes et femmes jeunes, comme l'avènement de la mort, 
et l’inéluctable séparation d’avec leur bébé. 

Dans notre étude sur la place des grands-parents auprès de l’enfant gravement malade’, 
nous avons constaté que les grands-parents sont rarement associés à cette information. 
De même, nous avons perçu que les soignants en néonatalogie ne comprennent pas tou- 
jours l'intensité de leur souffrance’. Ils méconnaissent aussi, assez souvent, la multitude 
des aides et des soutiens qui se déploient dans la famille grâce aux grands-mères et aux 
grands-pères du bébé malade, et que nos entretiens révèlent. 

Les grands-parents que nous avons écoutés déploient autour de l’enfant malade, de 
ses frères et sœurs, et des parents, tout un ensemble de tâches concrètes qu’il est impor- 
tant de rapporter tant elles ancrent, au quotidien, dans un ordinaire routinier, le « pren- 
dre soin » précieux, des personnes, des choses, des lieux : les voyages innombrables en 
voiture, les tâches ménagères et de bricolage dans la maison des parents et la chambre 
de l'enfant, la garde des autres enfants, la préparation des repas pour les parents du 
bébé et ses frères et sœurs, le maintien des fêtes familiales, l’aide financière, etc. Alors 
qu'une disqualification des savoirs familiaux et une déqualification du travail manuel 
domestique a été engagée dès la fin de la Seconde Guerre mondiale*, et que la richesse 


6 Portée en France, par l'association Soleil-Afelt (Amis et Familles d'Enfants atteints de Leucémies ou 
de Tumeurs) — Angers (49) - www.soleilafelt.org 

7 _« Nous croyons qu'il ne faut pas sous-estimer le rôle et la douleur vécus par les grands-parents des 
familles endeuillées. D’ailleurs, les expériences les plus appréciées par les grands-parents au moment du décès 
étaient leur inclusion dans les derniers moments où ils eurent la chance de prendre leur petit-enfant dans 
leur bras avant de le quitter, où ils étaient présents pendant les discussions avec les médecins et infirmiè- 
res ». In : Lessard S, Cyr C (2005) Le deuil des grands-parents. Enquête par questionnaire postal auprès de 
21 grands-parents, Département de pédiatrie, Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de 
Sherbrooke, Canada. 


8 Voir les travaux sociologiques de Monique Haicault sur la dépossession des savoir-faire domestiques. 
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de la culture domestique était en voie d’oubli’, les travaux récents sur l’éthique du Care 
réhabilitent petit à petit la production de gestes et d’attentions prodigués habituellement 
par les femmes, mais de plus en plus, aujourd’hui, par les grands-pères. Indéniablement, 
la permanence discrète du soutien, la gestion efficace et le cumul des micro savoirs mis 
en œuvre par les grands-parents en fait des « aidants » hors-pairs, qui souffrent pourtant 
d’une certaine invisibilité à l’hôpital. 

Dans un contexte de fin de vie du bébé, il nous semble important que les parents, 
accompagnés de leurs propres parents, soient prévenus des différentes démarches à effec- 
tuer, et des possibilités du devenir du corps avec l’inhumation ou la crémation. Les per- 
sonnes plus âgées connaissent la valeur précieuse des rites et savent comme le rapporte 
cette jeune mère, l'importance de socialiser la mort du tout petit enfant : « Heureuse- 
ment, ma belle-mère est une forte tête. Moi, j'avais tellement de peine, je voulais rien faire 
pour les obsèques. J'en avais parlé dans le service et les soignantes me disaient toutes : “Vous 
avez raison, faites comme vous le sentez, ça ne regarde que vous”. Mais ma belle-mère a dit : 
“Quoi ! ne rien faire pour cette petite qu'on a tous tant aimée, jamais de la vie. Je m'occupe- 
rai de tout, j'achèterai le caveau, je payerai la pierre tombale, j'irai voir le curé. Cette petite, 
elle aura un enterrement, et je m'engage à entretenir sa tombe” Heureusement qu’elle était 
là. Grâce à elle, dans tout ces mois de malheur, ce füt le plus beau jour ! » 

Quittons les grands-parents, sans perdre de vue l'importance des solidarités autour de 
la mort. Ainsi, si les soignants affirment aux parents que l'enfant sera pris en charge par 
l’équipe de la chambre mortuaire avec le respect qui lui est dû, il semble important que 
ces professionnels des vivants et des morts se connaissent. Nous avons pu constater que 
ce n’est pas toujours le cas, alors qu'une médecine soucieuse de sa dimension collective 
devrait promouvoir une certaine continuité institutionnelle et ne pas cliver ces prises en 
charge — prises en soin — successives. 

Ce père le dit très précisément : « On a tellement apprécié que l'infirmière nous accom- 
pagne à la morgue, avec notre bébé dans ses bras, sans avoir peur. Je me souviens que la 
belle surprise, après avoir sonné à la porte, c'était que la dame qui nous a ouvert connaissait 
l'infirmière, l'appelait par son prénom et nous accueillait vraiment avec beaucoup de respect. 
Elle a dit “je vous attendais”. On sentait que c'était vrai. Parce qu’elles se connaissaient, nous 
étions rassurés. On pouvait laisser notre enfant en confiance, même si la morgue, autour, 
c'est moche, tout à côté des poubelles et dans un coin sombre de l'hôpital ». 





9 Nous ne méconnaissons pas les recherches ethnographiques telles celles d’Yvonne Verdier à Minot 
(Bourgogne) qui ont su rendre compte avec finesse des savoir-faire féminins ruraux dans une configuration 
de composantes à la fois matérielles et symboliques. Mais nous sommes loin avec « Façons de dire, façons 
de faire », NRE Gallimard (1979), du travail domestique contemporain. 
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Alors que la fin de vie de ces tout petits enfants se déroule à l’hôpital, il nous semble 
que c’est aux soignants de parler aux parents de l’importance des obsèques, afin de ne 
pas « intimiser » davantage cette mort, déjà vécue, le plus souvent, à la dérobée. 

La famille élargie peut donc être un recours précieux, à solliciter davantage, alors 
que les parents, légitimement très éprouvés, défaillent psychiquement ou matériellement 
devant l’organisation des funérailles. C’est aussi, comme nous l'avons vu, avec ces autres 
acteurs, membres de la famille, ou amis entourant les parents, qu’il convient d’envisager 
et d'anticiper la place à donner aux enfants aînés au moment de la mort et pour l'après : 
Que savent-ils de ce qui arrive au petit bébé ? Comment vont-ils être associés à ce qui 
va se passer ?!°. 

Enfin, ce qui donne plus de consistance, encore, à ce lien soignant, au moment 
de quitter le service, c’est la transmission aux parents par les soignants, des coor- 
données des personnes ressources qu'on peut recommander en confiance (soignants 
du service, mais aussi professionnels du réseau, bénévoles d’associations, etc.), tout 
en rassurant cette mère, ce père, sur le fait qu'eux aussi sont entourés de personnes 
ressources, qu'ils ne doivent pas hésiter à solliciter. Il paraît indispensable de valori- 
ser les solidarités existantes pour les parents avant l’hospitalisation de leur bébé. Or, 
les services hospitaliers connaissent mal la dynamique des liens sociaux extérieurs à 
l'institution. La tendance est, dans une perspective globalisante, pour ne pas dire tota- 
lisante, à offrir des soutiens psychologiques et sociaux à partir des services existants 
dans l’hôpital. Les ressources institutionnelles se substituent alors aux ressources et 
savoir-faire des familles. 

Pourtant, en contactant et valorisant les supports que les parents — que ce cou- 
ple — a déjà développés et reconnus avant le contact avec l'hôpital, on s’assurerait 
d’une meilleure reprise de la vie sociale des pères et mères affectés par la mort de leur 
enfant. 

En effet, les réseaux de soutien et de sociabilité existent pour la plupart des familles, 
même pour celles qui sont monoparentales. La parenté est encore très présente dans 
la vie sociale et quotidienne des familles. Mais en l'absence de parents à proximité, on 
sait, en général, sur qui compter, bien plus qu'on ne l’imagine à l’hôpital. Des voisins, 
des amis, des collègues de travail forment un réseau non traditionnel, mais efficace. Les 
membres de ce réseau sont exceptionnellement admis en néonatalogie et de ce fait, ne 
peuvent offrir du réconfort aux parents bouleversés et endeuillés, qu’en différé. Mais ce 
réconfort s’avèrera précieux dans la traversée du deuil. 





10 On se réfèrera avec intérêt à l’expérience de Manu Keirse et à son livre : Faire son deuil, vivre un 
chagrin. Un guide pour les proches et les professionnels, De Boeck & Belin (2000). 
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Porter attention aux familles 
des patients dans leurs données culturelles 


Dès lors qu'on s'interroge comme soignant, sur l’éprouvé des familles devant la maladie 
grave et la fin de vie de l’enfant, on est confronté à différents modèles de l’humain selon 
les convictions religieuses, les idéaux culturels et familiaux, et l'expérience de chacun 
quant à la parentalité, la maladie ou le handicap. 

L'altérité culturelle génère souvent, nous l’avons constaté lors de nos observations par- 
ticipantes, des incompréhensions majeures. La réflexion anthropologique peut sans doute 
contribuer à faire des familles et de l’entourage des petits patients, des partenaires dans 
la découverte de nouvelles coordonnées symboliques. En effet, « entre les soins hérités de 
la tradition, dont les savoirs se transmettent de génération en génération, et les soins qui 
se développent dans les sillons de la médecine savante, partagés entre l’humanisme et le 
technicisme, les différences sont nombreuses »!!. 

Les attitudes contrastées face à la maladie et la mort nous obligent à « repenser » 
l’abrasement culturel que les soins techniques ou protocolisés en direction des patients 
et de leurs proches, imposent encore trop souvent. La méconnaissance des appartenan- 
ces culturelles engendre un certain nombre de maladresses commises dans les contextes 
d’inter-culturalité qui sont fréquents dans les services de néonatalogie. Les dommages 
générés par des accompagnements trop standardisés ou ethno-centrés pourraient être 
davantage réfléchis dans la diversité des conduites humaines. 

Il faut rappeler que les configurations familiales, comme formes culturelles d’or- 
ganisation — et aussi surprenantes qu'elles nous paraissent — sont à la fois le produit 
de systèmes de parenté et d’un ensemble de transformations qui renvoient toujours, 
dans un contexte de migration, aux systèmes sociaux successifs où elles s'inscrivent. 

Si les familles vivent des relations et des obligations variées et partagent des normes 
de comportements prescrites culturellement, elles cherchent aussi à s’en émanciper. Or, 
souvent, dans les services de soins, sont autant méconnues les règles sociales intrafamilia- 
les qui prévalent dans les pays d’origine, que celles qui se redessinent en vivant en France. 
Assurément, les familles immigrées confrontées à l’hospitalisation d’un de leurs enfants, 
s'adaptent à de nouvelles situations de socialisation "?. 





11 Saillant F (2001) Corporéité, dépendance et maladie chronique. In : Sagesse du corps. Le Scribe, 22-35 

12 Nous avions constaté les effets de cette adaptation pour les morts périnatales, lors des rituels d’adieu 
proposés au CHRU de Lille, à la maternité Jeanne de Flandre, aux parents d’origine subsaharienne. La plas- 
ticité de la dynamique identitaire chez ces parents, les amenait à adhérer sans contrainte à des formes de 
symbolisation qui auraient pu paraître bien éloignées de celles qui prévalaient dans la culture d’origine. 
Cf. la scène de la rencontre avec le bébé dans la chambre mortuaire, et la cérémonie d’adieu dans la salle 
multicultuelle dans le documentaire de Laurence Serfaty, L’adieu aux anges, 2000, 26, Capa TV Presse. 
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Doris Bonnet le montre pour la drépanocytose : la famille comme le malade, « avec 
ses appartenances sociales multiples, sa mobilité pour accéder aux soins, acquiert de nou- 
velles normes et de nouvelles pratiques de vie et de santé. c’est tout un flux de savoirs, 
de techniques et d'individus qui circule d’un continent à l’autre. »” 

Ainsi pour l'Afrique sub-saharienne, à travers l'exemple des familles Soninkés, nom- 
breuses en France, nous pouvons mieux comprendre les difficultés mais aussi les adapta- 
tions qui s’opèrent avec la migration!*. Ces Africains connaissent dans leur pays d’origine, 
un système de parenté bien différent de celui qui prévaut dans nos sociétés. Il s’agit d’une 
structure lignagère, avec polygamie, une fréquente absence du père du champ éducatif et 
un rôle important des collatéraux. Dans ces sociétés, le lignage ou le clan sont plus qu'un 
ensemble de parents unis par des liens privilégiés. Ce sont aussi des « personnes mora- 
les » (au sens anglais de corporate group), dont les membres sont solidaires les uns aux 
autres. Au sein d’un lignage — et même d’une famille — il y a des normes de comporte- 
ment qui sont définies très précisément suivant les individus. Ainsi, on ne s'adresse pas 
de la même façon à ses parents directs, à ses grands-parents ou à ses oncles et tantes 
paternels ou maternels. Il s’agit de relations de respect et d'affection ou encore de rela- 
tions de « parenté à plaisanterie » que l’on peut définir comme une certaine agressivité 
transformée en dérision qui va permettre, par exemple, de lier des clans ennemis dans le 
passé, en rappelant la rivalité, tout en lui donnant un contenu inoffensif. 

Comme dans différentes populations de l'Ouest africain d’organisation patri-lignagère, 
il existe chez les Soninkés différents types de relations de parenté au sein du groupe 
familial étendu. C’est ainsi qu'à l’hôpital, selon le statut des visiteurs de l'enfant, une 
bruyante et tonique gaieté peut succéder à des conduites d'extrême discrétion, de silence. 
Précisons encore que le type de relations de crainte, d'amour ou de plaisanterie ritualisée, 
existe aussi dans le champ social de ces groupes sahéliens. La stratification de ces sociétés 
en castes héréditaires est marquée par des statuts extrêmement inégalitaires qui perdu- 
rent, bien qu’en s’atténuant, en situation de migration. Il est donc saugrenu, à l'hôpital 
par exemple, que le soignant attende sollicitude et soutien à l'égard d’un parent, de la 
part d’une autre personne, au prétexte qu’elle serait issue de la même ethnie. Comme le 
remarque Jacques Barou pour d’autres situations de la vie quotidienne, « on continue à 





13 Bonnet D (2009) Repenser l’'Hérédité. Éditions des archives contemporaines, Paris. 

14 Nous reprenons ici plusieurs points de l’article de Jacques Barou, « Familles africaines en France : de 
la parenté mutilée à la parenté reconstituée ». In : (1991) Jeux de Familles, Presses du CNRS, Paris. Barou 
s'intéresse aux problèmes d’adaptation des structures de parenté lors d’une migration dans un environne- 
ment radicalement différent, en l’occurrence cette ethnie originaire d’une région frontière entre le Mali, le 
Sénégal et la Mauritanie : les Soninkés (ou Sarakollés) lors de leur arrivée en France. 
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se définir par rapport à sa caste originelle et les comportements relationnels demeurent 
fortement imprégnés par ces appartenances »". 

Ce peut être le cas dans le couple parental, la famille ou le groupe de pairs : Les 
sollicitations pressantes envers des proches qui sont dans l'impossibilité culturelle de 
se montrer présents et aidants, notamment à l'égard de l’autre sexe, peuvent avoir des 
effets délétères et affecter la confiance que le parent porte à l’équipe soignante. 

Ces exemples peuvent permettre de comprendre la nécessité de demander au père, à 
la mère, qui pourra l’aider dans la traversée des épreuves, qui peut rendre visite à l’en- 
fant, participer à la préparation de ses obsèques. Et ce n’est pas de disponibilité ou de 
consanguinité dont il est alors question, mais de statut et de place symbolique. 

Une relation interculturelle est le fruit d’ajustements multiples où des aspects très 
intimes de la personne sont exposés. Des notions comme la pudeur ou l’honneur sont au 
cœur de ce qu'il convient d'adopter comme attitudes dignes dans les situations délicates 
vécues à l'hôpital. Ces manières d’être, mal comprises quand elles nous sont étrangères, 
peuvent générer des tensions inutiles. Ainsi, l'expression du chagrin se coule-t-elle au sein 
de formes socialisées nourrissant l’attente des témoins — famille, visiteurs et soignants — : 
quand il est attendu d’endurer sa peine avec fermeté, hommes ou femmes submergés 
et qui expriment plainte et larmes, encourent la réprobation muette ou l’exhortation à 
mieux se tenir. Ce décalage avec la discrétion habituelle qui prévaut dans les groupes 
sociaux sahéliens par exemple, que nous évoquions plus haut, suscite des marques d’in- 
compréhension. À l'inverse, pour les univers culturels où la ritualisation de la douleur 
appelle la dramatisation, on comprend mal celui ou celle qui intériorise sa peine et ses 
souffrances. La plainte ou le silence ont ainsi valeur de langage qui confirme à l’entou- 
rage l’état de la personne. 

Manifestations du chagrin et signes d’attachement à l’enfant sont aussi obser- 
vés, évalués et jugés par les équipes soignantes qui sont encore d’autres témoins de 
l'épreuve vécue par les parents dont l'enfant va mourir. La tentation de « psychopa- 
thologiser » des attitudes qui déconcertent est un risque non négligeable. 

Loin de tout racialisme ou ethnicisme, les soignants attentifs et bienveillants peuvent 
se livrer à une véritable anthropologie des sentiments dans ces soins palliatifs néonatals. 
Se façonne alors une éthique des relations où les clivages culturels peuvent se penser et se 
dépasser. Mais nous devons reconnaître que le partage des décisions autour de la limita- 
tion des traitements, de l’abstention de réanimation intensive, n’est pas toujours aisé, avec 
ces parents, comme avec d’autres, d’ailleurs. Les problèmes liés à la langue et au manque 
d’interprètes ne sont pas les seuls en cause. 





15 Op. cit. p. 161. 
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Des soins palliatifs qui peuvent aussi être difficiles 
dans des contextes de grande fragilité sociale 


Nous connaissons bien ces situations pour avoir écouté un certain nombre de familles des 
plus pauvres, souvent depuis plusieurs générations". Elles entretiennent avec les services 
médico-sociaux des relations complexes et souvent conflictuelles car elles sont porteuses 
d’autres systèmes de normes. 

Faut-il rappeler que ces familles sont indéniablement le produit de leur milieu ? Elles 
n'ont pas les sensibilités « raffinées », des groupes dominants dont font partie la majorité 
des soignants. Toutefois, elles participent pleinement d’une culture populaire régie par 
d’autres normes, par d’autres valeurs, tout en partageant avec les professionnels la même 
dimension d'humanité, autour, par exemple, de l’importance accordée à l'enfant qui va 
mourir. Ainsi, nous nous souvenons de l'émotion d’une équipe de maternité devant l’in- 
tensité du chagrin d’un couple de « marginaux » qui a vu son bébé décéder lors de 
l'accouchement. Alors que les professionnels disaient avoir porté des jugements d’emblée 
négatifs sur les compétences de ces parents, ils ont été bouleversés par la reconnaissance 
de cette famille qui avait fait publier dans le journal local, des remerciements pour la 
qualité de l'accueil et de l'accompagnement reçus à hôpital. 

Ainsi, se dessine une morale qui doit porter ce nom, même chez ceux qui sont au 
plus loin d’un discours médical patenté et d’un mode de vie normé selon les usages 
dominants. 

Pourtant, l’altérité sociale fait trop peu souvent l’objet d’une réflexion dans les ser- 
vices. Nous avons pu entendre, chez certains soignants, que le social et la culture sont 
moqués ou raillés. La différence n’est alors ni conceptualisée, ni élaborée. 

L’exigence éthique voudrait que chacun défende l’idée que l’avènement de la mort 
du bébé concerne aussi les proches de ces parents appartenant à des milieux pauvres. 
Cet entourage est également dépositaire de savoirs et d’expériences, parfois en décalage 
avec ceux enseignés dans les facultés de médecine et les instituts de soins infirmiers. Les 
parents sont alors confrontés à des coordonnées symboliques et sémantiques qui leur 
paraissent en opposition, dans une plurivocité des valeurs, situation qui n’est aisée ni 
pour le père et la mère de l’enfant, ni pour les soignants. 





16 Cf. Le Grand-Sébille C (2001) Naissances en grande pauvreté. Le regard de l’anthropologue. In : 
Interventions psychologiques en périnatalité. Masson, Paris. Et Le Grand-Sébille C (2002) L'un sans l’autre, 
la disparition d’un jumeau en période périnatale (avec Dumoulin M). In : Études sur la mort, L'esprit du 
temps, 121. 
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Conclusion 


L'altérité peut conduire à des étiquetages négatifs. Il est indispensable de rappeler 
qu'il existe de nombreuses façons de manifester son émotion, de vivre le chagrin, 
mais aussi de traiter le corps d’un bébé défunt, sans parler des codes de savoir vivre, 
de politesse, d'honneur convoqués dans les rites mortuaires. Ces diverses conceptions 
qui peuvent être contradictoires avec les logiques et les habitudes de service, invitent 
à pratiquer une médecine néonatale inventive et attentive à une famille toujours sin- 
gulière, perçue dans la dynamique de ses liens et appelée à se perpétuer au-delà de 
la parenthèse hospitalière. 

Pour tous les parents, la tonalité affective qui aura présidé aux échanges autour du 
bébé vulnérable, permettra que s’incarne ou s’absentifie la complexité et la richesse d’un 
« prendre soin ». 


Quelles perspectives pour les soins 
palliatifs aux nouveau-nés en France ? 


P.Kuhn et P.Bétrémieux 


Cet ouvrage, fruit des réflexions prolongées d’un groupe de travail pluridisciplinaire, 
avait pour objectif de défricher le champ des soins palliatifs chez le nouveau-né ; che- 
min faisant, on a vu que la réflexion commençait souvent bien avant la naissance 
et qu'il s'agissait donc d’une problématique de médecine périnatale affectant cette 
période particulière de la vie d’une mère, d’un couple ou d’une famille plus large, pour 
le bien d’un enfant nouveau-né ou à naître et déjà malmené par la vie. Les auteurs qui 
y ont contribué espèrent avoir répondu aux objectifs en précisant les indications et 
les modalités d'application des soins palliatifs en périnatologie. Pourtant, en arrivant 
au terme de ce livre, il est nécessaire de se tourner vers l'avenir et de se projeter vers 
les futurs escomptés et possibles des soins palliatifs aux nouveau-nés. Comment se 
développeront-ils dans les prochaines années ? À quels enjeux doivent-ils faire face ? 
Sur quelles ressources pourront-ils s'appuyer ? S'il est encore trop tôt pour répondre 
aisément à ces questions, de nombreuses perspectives peuvent être dessinées. 


Acquérir une expérience pratique, 
la diffuser et faire un état des lieux 


L'émergence des soins palliatifs en médecine périnatale, favorisée par la promulga- 
tion de la loi dite « Léonetti » en 2005, suscite beaucoup d’engouement, et offre des 
alternatives nouvelles pour répondre à des situations très délicates et difficiles ; néan- 
moins, certains des principes énoncés en amont dans ce livre ne sont encore basés 
que sur une expérience pratique limitée et récente en France. Beaucoup des idées 
qui y sont développées et des prises en charges qui y sont préconisées demandent 
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donc à être éprouvées par l'expérience d’une pratique plus prolongée. Cette pratique 
ne doit pas rester la culture de quelques-uns mais doit au contraire être diffusée dans 
les équipes et les réseaux de soins périnatals afin de susciter discussions, controverses 
et réflexions. La publication dans des revues et la communication orale des expérien- 
ces accumulées, le développement de formations particulières seront aussi importants 
pour atteindre ce but et toucher le plus grand nombre. 

Une connaissance et une analyse des pratiques existantes sont nécessaires. L’acquisi- 
tion de données précises sur les attitudes des équipes face à des situations de dilemmes 
éthiques était hier difficile du fait de pratiques situées aux limites ou en dehors du cadre 
de la loi ; le caractère complètement légal des soins palliatifs aux nouveau-nés devrait 
désormais faciliter leur évaluation. La reconduction de l'étude ÉPIPAGE qui va permettre 
de suivre une nouvelle cohorte très large de nouveau-nés à partir de 2011 rend envi- 
sageable un état des lieux précis des pratiques, qu'il s'agisse de la prise en charge pal- 
liative des nouveau-nés extrêmement prématurés dès la salle de naissance, ou bien des 
grands prématurés bénéficiant de soins palliatifs après décision de limitation ou d’arrêt 
des thérapeutiques actives. 


Développer la recherche en soin palliatif en périnatalogie 


Si des travaux existent chez l’enfant autour des soins palliatifs pratiqués en onco-hé- 
matologie, les recherches qui concernent les nouveau-nés commencent seulement à être 
menées et souvent de façon éparse. Les soins palliatifs permettent le rassemblement et la 
synergie de compétences venues de la médecine, de la psychologie, des sciences fonda- 
mentales, de la philosophie, de l'anthropologie et d’autres sciences humaines. Ces angles 
de regard divers sur les pratiques devraient permettre d’initier des projets de recherche 
et d'enrichir nos connaissances. Ainsi, l'approche épidémiologique d’Épipage permettra 
une « photographie » des pratiques et, en parallèle, la création souhaitée d’une section 
consacrée à la période néonatale au sein de l’observatoire national des soins palliatifs 
permettrait d'évaluer dans la durée les changements réalisés. 

Une place particulière devrait être accordée à la recherche qualitative, déjà évoquée 
dans cet ouvrage (cf. Lorsque compter ne suffit plus de L. Caeymaex et M. Garel), encore 
trop peu pratiquée en médecine, pour appréhender l'impact des soins palliatifs sur les 
familles et rendre possible une amélioration des pratiques. 

De plus, nos réflexions et les soins que nous prodiguons devraient se nourrir des 
avancées des neurosciences qui rendent possibles une meilleure compréhension des sen- 
sations éprouvées par le nouveau-né, des valences émotionnelles qu'il peut leur attri- 
buer, de leur impact sur son bien-être, des facteurs qui les modifient, et des phénomènes 
physiologiques accompagnant la fin de sa vie. 
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Promouvoir les soins palliatifs en France 


Il existe, au décours de la promulgation de la loi Léonetti, une volonté des instances 
nationales de soutenir la diffusion des soins palliatifs sur le territoire français. Dans ce 
cadre, et pour ce qui concerne le nouveau-né, il nous semble que le développement de 
la culture palliative dans les maternités et dans les services de néonatologie doit être une 
priorité car ces lieux de soins n'étaient pas en contact jusqu’à présent avec la démarche 
palliative. Or, cette démarche est particulière, nécessite un apprentissage et est potentielle- 
ment en rupture avec d’autres aspects de la démarche médicale traditionnelle. Les évolu- 
tions récentes des pratiques et de la loi doivent être intégrées par l’ensemble des équipes 
en France. La fréquence accrue des situations pouvant donner lieux à des soins palliatifs 
chez le nouveau-né et la présence de « ressources » pluridisciplinaires plus importantes 
dans les services de niveau III prédisposent ceux-ci à être les fers de lance de cette pro- 
motion, d'autant qu'ils sont souvent le siège d’un Centre pluridisciplinaire de diagnostic 
prénatal (CPDPN). Cependant, les besoins de prise en charge palliative en salle de nais- 
sance ne sont pas l’apanage de ces centres, aussi bien dans les situations qui surviennent 
à la limite de la viabilité que dans les situations issues du diagnostic anténatal. Ces situa- 
tions peuvent en effet se rencontrer dans toutes les maternités quel que soit leur niveau, 
avec, en plus, dans les centres 1 et 2 une notion d’urgence (sinon la femme aurait été 
transférée en centre 3), alors même que les praticiens de ces centres sont souvent très 
seuls dans la décision et pour la prise en charge. Il pourrait être pertinent que se crée 
dans chaque centre 3 une cellule spécialisée en soins palliatifs néonataux qui pourrait 
organiser les formations régionales dans ce domaine et répondre en urgence et en différé 
aux interrogations des différents centres appartenant au réseau. La réflexion commune 
sur les dossiers susceptibles de relever d’une prise en charge palliative est en effet une 
excellente méthode éducative car elle sollicite les ressources réelles de chaque centre au 
lieu d'imposer un modèle centralisé de prise en charge. Ainsi, les 46 réseaux de santé 
périnatale maillant le territoire national apparaissent essentiels pour mener une réflexion 
sur l’organisation régionale des soins palliatifs et seront probablement appelés à devenir 
des vecteurs privilégiés de leur diffusion. 

Pour permettre la promotion des soins palliatifs en médecine périnatale, plusieurs 
besoins sont identifiables. 


Transmettre, enseigner et se spécialiser 


Il existe un besoin de formation, de création de lieux d’échange et de confrontation 
entre professionnels venus de disciplines différentes ou de médecins soignant des patients 
d’âges différents. Des carences en formation ont été justement soulignées dans le rapport 
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national de suivi des soins palliatifs en 2008 (1). Les connaissances théoriques requises 
pour aborder le soin palliatif néonatal concernent le travail de deuil, le développement 
de la parentalité, l'évaluation de la douleur et de l’inconfort chez le nouveau-né à dif- 
férents termes, la pharmacologie des principaux médicaments utilisés pour soulager la 
douleur, l’art d'informer et de communiquer avec les familles d’un enfant en fin de vie, 
le contexte légal, les généralités sur la démarche palliative, les spécificités de la démarche 
palliative néonatale. La culture palliative commence à être enseignée dans la formation 
initiale des puéricultrices et des sages-femmes, mais elle reste optionnelle dans beaucoup 
de facultés pour les étudiants en médecine, et elle est encore assez peu répandue dans 
les Instituts de formation en soins infirmiers. La création de chaires universitaires spéci- 
fiques pourrait être utile et semble envisagée. Les enseignements disponibles actuellement 
sont souvent trop généralistes et ne s'appliquent pas spécifiquement au domaine de la 
périnatalogie. Les situations particulières du nouveau-né et de sa mère ne sont pas déve- 
loppées partout dans les enseignements mis en place, qu'il s'agisse de diplômes universi- 
taires ou inter-universitaires. La création d’un enseignement spécifique pourrait aboutir 
à la formation de personnel spécialisé. On peut cependant s’interroger sur le caractère 
souhaitable ou non d’une création d’équipes spécifiques périnatales de soins palliatifs à 
l'instar des équipes mobiles de soins palliatifs d'adultes. Il apparaît plus judicieux que des 
professionnels devant faire face à ces situations se forment à leur prise en charge spéci- 
fique tout en continuant à se consacrer à leur mission de soin habituelle, en s'appuyant 
sur quelques référents formés de façon approfondie. Pour l'instant, dans certains centres, 
quelques médecins, quelques puéricultrices et quelques sages-femmes se sont formés à la 
culture palliative au cours de séminaires, de congrès, de diplômes d'université. Il est capi- 
tal que les équipes s'appuient dans chaque lieu sur ces ressources internes pour initier le 
développement de la réflexion et de la démarche palliatives in situ. Cette démarche, sap- 
puyant sur l’exercice concret, sera beaucoup plus rapidement efficace que la modélisation 
d’une nouvelle spécialité à part entière, les effectifs de nouveau-nés relevant d’une telle 
prise en charge restant modestes face aux besoins de la médecine d’adultes. Par ailleurs, 
le contexte particulier du soin périnatal fait que la plupart des équipes de soins palliatifs 
d'adultes sont assez démunies face au nouveau-né en soin palliatif. Si, dans une région, 
la démarche palliative devait s'appuyer sur une équipe dévolue principalement aux soins 
d'adultes, il faudrait qu’elle bénéficie d’un enseignement et d’une formation concrète 
adaptée lui permettant de rester professionnelle face aux spécificités physiques, physio- 
logiques et affectives de la situation du nouveau-né et de sa famille. L'intégration d’un 
pédiatre, d’une puéricultrice, voire d’une sage-femme dans ces équipes serait le garant 
d’une adéquation des réponses aux demandes. 

Un autre aspect à développer est celui de l’analyse des pratiques : la fin de vie sy 
prête particulièrement et il existe déjà dans de nombreux lieux des discussions reprenant 
en équipe et avec le psychologue ou le psychanalyste les circonstances réelles et ressenties 
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du décès de chaque enfant. Il ne faut pas sous-estimer la portée majeure de cette prati- 
que dans la formation des équipes et dans la maturation de chacun des individus qui la 
composent. Cela permet en effet d'aborder à la fois les aspects concrets et organisation- 
nels, les aspects personnels pour ceux et celles qui souhaitent les exprimer et les aspects 
émotionnels partagés lors du décès de l’enfant. On bâtit ainsi une culture commune du 
soin de la fin de vie qui s’affine au fil du temps. 


Identifier ou créer des lieux d'accueil spécifique 


Avec le développement des soins palliatifs aux nouveau-nés, on pourrait s'interroger sur 
la nécessité de créer des lieux dédiés à accueil des nouveau-nés et de leur famille en salle 
de naissance et en néonatalogie, à l'instar de ce qui existe dans certains pays scandinaves, 
telle l’expérience au Danemark de Gorm Greisen (2) qui propose des lieux spécifiques 
pour accueillir les nouveau-nés extrêmement prématurés et leur famille en cas d’absence 
de prise en charge curative. Selon les conditions locales existant dans les maternités, des 
modifications architecturales seraient éventuellement souhaitables. De même, la question 
de l’identification dans les services de néonatologie de lits spécifiquement dédiés pourrait 
être discutée dans les centres de niveau 3. 

Enfin, le problème de l'articulation du suivi et de la prise en charge médicale et psy- 
chologique après la période néonatale avec l'hôpital, de l'identification d'équipes de relais 
(équipe mobile ou réseau de soins palliatifs pédiatriques) ou de secteur d’hospitalisation 
à domicile (HAD périnatale), devra être abordé. Néanmoins, il existe déjà des réseaux 
de santé périnatale regroupant gynécologues-obstétriciens, sages-femmes, néonatalogistes, 
puéricultrices, cadres, psychologues et secrétaires et des équipes de soins palliatifs (soit 
équipes mobiles, soit plus rarement réseaux de soins palliatifs pédiatriques), ce qui laisse 
penser que la fédération des moyens existants devrait permettre le démarrage rapide 
d'actions locales de qualité ayant pour but d'améliorer la transition vers le domicile et 
l'assistance à ces familles, en envisageant également le développement de lieux de répit. 


Inventer de nouvelles façons de travailler 


Avec l’apparition de nouvelles philosophies de soins partiellement en rupture avec les 
pratiques antérieures, les changements à opérer nécessitent de la souplesse, de la créati- 
vité, de l’adaptabilité. L'existence d’un travail décloisonné, en réseau, associant plusieurs 
compétences en représentera certainement un aspect. De même, l’évolution notée dans les 
dernières années et stimulée par les changements législatifs de 2002 et 2005, d’une place 
accrue des patients et surtout des familles, devrait s’accentuer. Les recueils de paroles de 
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parents et le parcours des sites internet permettent de se faire une idée des attentes des 
usagers dans ces situations difficiles. Les intégrer dans la réflexion d’amont (organisation 
et structures) deviendra probablement aussi indispensable qu'enrichissant pour les soi- 
gnants. La présence de bénévoles dans les situations de soins palliatifs devient courante 
chez l’adulte, certaines équipes de néonatalogie réfléchissent à la possibilité de les intégrer 
dans les prises en charge néonatales. Tout ceci ne va pas de soi et nécessite détermination, 
confiance réciproque et désir d’explorer conjointement des chemins nouveaux. Enfin, les 
rapports (3) se succèdent et mettent en évidence que, dans la tranche pédiatrique des 
moins de 14 ans, la mort des enfants survient dans 80 % des cas à l'hôpital alors même 
que cette fonction de l'hôpital n’est ni reconnue ni préparée ni valorisée. Que dire alors 
de la tranche d’âge néonatale où les retours à domicile en soins palliatifs sont exception- 
nels ? Une double démarche s'impose donc : d’une part améliorer les conditions de la 
mort à l'hôpital y compris pour les nouveau-nés et ce, de plus en plus, dans le cadre des 
soins palliatifs et, d’autre part, travailler à réintégrer la mort à domicile en la rendant 
envisageable et possible grâce à la continuité de la prise en charge à travers les réseaux 
extrahospitaliers. Voilà des pistes qui ne manqueront pas d’interpeler les pouvoirs publics 
désireux de faire avancer ces dossiers. 


Valoriser les soins palliatifs chez le nouveau-né 


Des pressions économiques de plus en plus lourdes pèsent sur le fonctionnement du 
système de santé et notamment de l’hôpital dont les indicateurs de fonctionnement 
et de rétribution sont essentiellement quantitatifs et rarement qualitatifs. Un des 
enjeux perceptible de lhôpital est d’arriver à faire reconnaître et valoriser certaines 
activités exemplaires par leur qualité. L'évaluation et la prise en charge de la douleur 
sont devenues à raison de tels indicateurs avec cependant surtout une obligation de 
traçabilité de l'évaluation de la douleur. La pratique des soins palliatifs offre de façon 
complémentaire la possibilité de valoriser des soins de qualité où le temps consacré 
au patient, par définition d’une durée indéterminée initialement, devrait être pris en 
compte par un système plus juste que celui de la tarification à l’activité. 
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Poursuivre la réflexion sur les situations 
de dilemmes éthiques non résolues 
par les soins palliatifs chez le nouveau-né 


Malgré l'apport considérable de la voie palliative en médecine périnatale, la pratique 
des soins palliatifs laisse entrevoir la persistance de questions difficiles ou non résolues 
et de dilemmes éthiques persistants dont certains ont été évoqués dans cet ouvrage : 
accompagnement de l’enfant et de sa famille dans les phases de fins de vie prolon- 
gées ; pertinence d'interrompre certains traitements comme l'alimentation artificielle ; 
conflits persistants entre responsabilité éthique et respect de la loi en cas de survie, 
au décours d’une réanimation intensive initiale légitime, d’enfants devenus autono- 
mes alors qu'on objective la présence de lésions cérébrales majeures laissant augurer 
des perspectives de vie misérable... Les réflexions les concernant devront bien sûr se 
poursuivre à l’échelle nationale dans le cadre du GRAEP ou au niveau international en 
s’aidant ou en se confrontant aux réflexions déjà menées dans d’autres pays. 

Les soins palliatifs chez le nouveau-né offrent aux professionnels de santé l’op- 
portunité de repenser leurs pratiques, de les faire tendre vers une médecine profon- 
dément humaniste, plus adaptée à la singularité de chaque situation personnelle et 
familiale, une médecine qui peut maintenir l« homme » au premier plan des priorités 
du système de santé et de l'hôpital. C’est aux différents acteurs de la périnatologie de 
se les approprier puis de les développer. 
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Postface 


R. Aubry 


La collusion entre le début et la fin de la vie relève souvent d’un impensé. 

Dans nos sociétés modernes où la mortalité périnatale a tant diminué du fait des 
progrès de la santé et de la médecine, la mort au début de la vie finit tout simplement 
par ne plus être envisagée, voire envisageable. 

Dans nos sociétés vieillissantes où l'enfant est plus rare que dans le passé et donc plus 
précieux, sa finitude et sa mort peuvent apparaître comme impossibles, voire anormales 
ou même suspectes. 

Pourtant, le nouveau-né, ce petit de l’homme de moins d’un mois, peut donc 
mourir. 

C’est ce dont témoigne cet ouvrage écrit par des professionnels qui se question- 
nent et par-devers leur profession questionnent notre société, posant le devoir d’ac- 
compagnement et de soins palliatifs comme un repère essentiel. 

On lit dans ce livre la grande et double fragilité de celui qui naît malade ou handi- 
capé : intrinsèquement fragile parce qu'il est totalement dépendant, le nouveau-né est 
alors plus encore fragilisé parce qu’il ne peut guérir ou s'adapter à l’environnement. 

Du fait du progrès de la médecine, et en l’occurrence de la médecine néonatale, la 
question du début de la vie est posée. Voici que la médecine peut maintenir en vie un 
nouveau-né encore fœtus qui serait mort de sa grande prématurité il y a quelques années. 
Voici que la médecine peut, pendant la grossesse, interrompre la vie d’un enfant porteur 
d’une anomalie malformative ou génétique grave, voire létale, dépistée in utero. 

Ce qui est possible du fait de la médecine et du progrès soulève des questions 
nouvelles. 

Que vit le nouveau-né hyperfragilisé qui va mourir en venant à la vie ? Que perçoit-il ? 
Que ressent-il ? Nul ne peut répondre à ces questions avec certitude à ce jour. C’est pour 
cela que le grand respect de cette petite personne vulnérable qu'est le nouveau-né malade 
ou porteur d’un handicap létal doit diriger nos pas. 
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Ce que ce livre montre également est la violence vécue par les parents qui sont 
confrontés à cet événement qui lie la conception de la vie à la réalité de la mort ; leurs 
souffrances indicibles, leurs ambivalences et leurs culpabilités mêlées sont essentielles à 
savoir et donc à accompagner : les soins palliatifs prodigués à l'enfant le sont aussi à ses 
parents afin que ce vécu horrible soit aussi une expérience et une leçon de vie. 

Les auteurs parlent aussi de la difficulté de donner sens au soin lorsque celui-ci appa- 
raît en contradiction avec lui-même. C’est bien cette difficulté qui peut aussi faire souffrir 
des soignants dont la pratique a priori tournée vers l’accès à la vie rencontre la mort. 
Comment penser cet impensable ? Comment dire l’indicible aux parents ? Comment faire 
pour que « la naissance à la mort » n’entraîne pas un séisme physique et psychologique 
chez les parents ? C’est bien tout le sens de la démarche palliative que d’accompagner 
ces situations extrêmes. 

En guise de postface, il m'est important de parler de la formation et de la recherche 
comme autant de leviers pour aborder ces situations complexes dont l’avenir sera fait du 
fait même du progrès. 

La formation des soignants devra penser cette question des limites : les limites 
du progrès, les limites de la vie, les limites du sens, nos propres limites. Si nous ne 
travaillons pas à cette herméneutique, nous autres soignants auront un avenir de 
souffrants. Si nous ne nous formons pas à cette approche et la démarche palliative, 
nous vivrons notre métier comme une aporie, une contradiction absolue. Si nous ne 
formons pas, la tentation de la transgression sera plus forte que le doute. 

La formation en médecine ne doit pas se limiter à acquisition de connaissances 
et de compétences dans un champ technoscientifique ; la formation doit permettre 
de penser la question des limites. Placer la non-certitude au cœur de nos pratiques 
est essentiel. On voit bien en pratique que, dans les situations extrêmes, c’est dans 
les interstices de nos incertitudes ressenties et exprimées que s’immisce l'espoir des 
parents confrontées à la souffrance pure de la perte de l'enfant qui va ou vient de 
naître. 

De même, un pan entier de recherche s'ouvre à la médecine si elle veut bien regarder 
du côté de ces limites. 


Annexes 


Articles du Code de la Santé publique modifiés 
par la loi du 22 avril 2005 et ses décrets d'application 


Article L1110-5 


Modifié par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — art. 1 JORF 23 avril 2005 

Modifié par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — art. 2 JORF 23 avril 2005 

Toute personne a, compte tenu de son état de santé et de l’urgence des interventions 
que celui-ci requiert, le droit de recevoir les soins les plus appropriés et de bénéficier 
des thérapeutiques dont l'efficacité est reconnue et qui garantissent la meilleure sécurité 
sanitaire au regard des connaissances médicales avérées. Les actes de prévention, d’inves- 
tigation ou de soins ne doivent pas, en l’état des connaissances médicales, lui faire courir 
de risques disproportionnés par rapport au bénéfice escompté. 

Ces actes ne doivent pas être poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils 
apparaissent inutiles, disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien arti- 
ficiel de la vie, ils peuvent être suspendus ou ne pas être entrepris. Dans ce cas, le méde- 
cin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins 
visés à l’article L. 1110-10. 

Les dispositions du premier alinéa s'appliquent sans préjudice de l'obligation de sécu- 
rité à laquelle est tenu tout fournisseur de produit de santé, ni des dispositions du titre IT 
du livre I* de la première partie du présent code. 

Toute personne a le droit de recevoir des soins visant à soulager sa douleur. Celle-ci 
doit être en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée. 

Les professionnels de santé mettent en œuvre tous les moyens à leur disposition pour 
assurer à chacun une vie digne jusqu’à la mort. Si le médecin constate qu'il ne peut sou- 
lager la souffrance d’une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave 
et incurable, quelle qu’en soit la cause, qu'en lui appliquant un traitement qui peut avoir 
pour effet secondaire d’abréger sa vie, il doit en informer le malade, sans préjudice des 
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dispositions du quatrième alinéa de l’article L. 1111-2, la personne de confiance visée à 
l'article L. 1111-6, la famille ou, à défaut, un des proches. La procédure suivie est inscrite 
dans le dossier médical. 


Article R4127-37 


Modifié par Décret n° 2010-107 du 29 janvier 2010 — art. 1 

Modifié par Décret n° 2010-107 du 29 janvier 2010 — art. 2 

I.- En toutes circonstances, le médecin doit s’efforcer de soulager les souffrances du 
malade par des moyens appropriés à son état et l’assister moralement. Il doit s’abste- 
nir de toute obstination déraisonnable dans les investigations ou la thérapeutique et 
peut renoncer à entreprendre ou poursuivre des traitements qui apparaissent inutiles, 
disproportionnés ou qui n’ont d’autre objet ou effet que le maintien artificiel de la vie. 

IL.- Dans les cas prévus au cinquième alinéa de l’article L. 1111-4 et au premier alinéa 
de l'article L. 1111-13, la décision de limiter ou d’arrêter les traitements dispensés ne peut 
être prise sans qu’ait été préalablement mise en œuvre une procédure collégiale. Le méde- 
cin peut engager la procédure collégiale de sa propre initiative. Il est tenu de le faire au 
vu des directives anticipées du patient présentées par l’un des détenteurs de celles-ci men- 
tionnés à l’article R. 1111-19 ou à la demande de la personne de confiance, de la famille 
ou, à défaut, de l’un des proches. Les détenteurs des directives anticipées du patient, la 
personne de confiance, la famille ou, le cas échéant, l’un des proches sont informés, dès 
qu'elle a été prise, de la décision de mettre en œuvre la procédure collégiale. 

La décision de limitation ou d’arrêt de traitement est prise par le médecin en charge 
du patient, après concertation avec l’équipe de soins si elle existe et sur l’avis motivé 
d'au moins un médecin, appelé en qualité de consultant. Il ne doit exister aucun lien de 
nature hiérarchique entre le médecin en charge du patient et le consultant. L'avis motivé 
d’un deuxième consultant est demandé par ces médecins si l’un d’eux l'estime utile. 

La décision de limitation ou d’arrêt de traitement prend en compte les souhaits que 
le patient aurait antérieurement exprimés, en particulier dans des directives anticipées, 
s’il en a rédigé, l’avis de la personne de confiance qu’il aurait désignée ainsi que celui de 
la famille ou, à défaut, celui d’un de ses proches. 

Lorsque la décision de limitation ou d’arrêt de traitement concerne un mineur ou 
un majeur protégé, le médecin recueille en outre, selon les cas, l'avis des titulaires de 
l'autorité parentale ou du tuteur, hormis les situations où l’urgence rend impossible cette 
consultation. 

La décision de limitation ou d’arrêt de traitement est motivée. Les avis recueillis, la 
nature et le sens des concertations qui ont eu lieu au sein de l’équipe de soins ainsi que 
les motifs de la décision sont inscrits dans le dossier du patient. La personne de confiance, 
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si elle a été désignée, la famille ou, à défaut, l’un des proches du patient sont informés de 
la nature et des motifs de la décision de limitation ou d’arrêt de traitement. 

IIL.- Lorsqu'une limitation ou un arrêt de traitement a été décidé en application de 
l’article L. 1110-5 et des articles L. 1111-4 ou L. 1111-13, dans les conditions prévues 
aux | et II du présent article, le médecin, même si la souffrance du patient ne peut 
pas être évaluée du fait de son état cérébral, met en œuvre les traitements, notamment 
antalgiques et sédatifs, permettant d'accompagner la personne selon les principes et dans 
les conditions énoncés à l’article R. 4127-38. Il veille également à ce que l'entourage du 
patient soit informé de la situation et reçoive le soutien nécessaire. 


Article L1111-4 


Modifié par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — art. 3 JORF 23 avril 2005 rectificatif 
JORE 20 mai 2005 

Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des informations 
et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. 

Le médecin doit respecter la volonté de la personne après l'avoir informée des consé- 
quences de ses choix. Si la volonté de la personne de refuser ou d’interrompre tout trai- 
tement met sa vie en danger, le médecin doit tout mettre en œuvre pour la convaincre 
d'accepter les soins indispensables. Il peut faire appel à un autre membre du corps médi- 
cal. Dans tous les cas, le malade doit réitérer sa décision après un délai raisonnable. Cel- 
le-ci est inscrite dans son dossier médical. Le médecin sauvegarde la dignité du mourant 
et assure la qualité de sa fin de vie en dispensant les soins visés à l’article L. 1110-10. 

Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement 
libre et éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. 

Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, aucune intervention ou 
investigation ne peut être réalisée, sauf urgence ou impossibilité, sans que la personne 
de confiance prévue à l’article L. 1111-6, ou la famille, ou à défaut, un de ses proches 
ait été consulté. 

Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, la limitation ou l'arrêt de 
traitement susceptible de mettre sa vie en danger ne peut être réalisé sans avoir respecté la 
procédure collégiale définie par le Code de Déontologie médicale et sans que la personne 
de confiance prévue à l’article L. 1111-6 ou la famille ou, à défaut, un de ses proches et, 
le cas échéant, les directives anticipées de la personne, aient été consultés. La décision 
motivée de limitation ou d’arrêt de traitement est inscrite dans le dossier médical. 

Le consentement du mineur ou du majeur sous tutelle doit être systématiquement 
recherché s’il est apte à exprimer sa volonté et à participer à la décision. Dans le cas où 
le refus d’un traitement par la personne titulaire de l’autorité parentale ou par le tuteur 
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risque d'entraîner des conséquences graves pour la santé du mineur ou du majeur sous 
tutelle, le médecin délivre les soins indispensables. 

L'examen d’une personne malade dans le cadre d’un enseignement clinique requiert 
son consentement préalable. Les étudiants qui reçoivent cet enseignement doivent être au 
préalable informés de la nécessité de respecter les droits des malades énoncés au présent 
titre. 

Les dispositions du présent article s'appliquent sans préjudice des dispositions parti- 
culières relatives au consentement de la personne pour certaines catégories de soins ou 
d'interventions. 


Article L1111-13 


Créé par Loi n° 2005-370 du 22 avril 2005 — art. 10 JORF 23 avril 2005 Créé par Loi 
n° 2005-370 du 22 avril 2005 -— art. 9 JORF 23 avril 2005 

Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d’une affection grave et incu- 
rable, quelle qu'en soit la cause, est hors d’état d'exprimer sa volonté, le médecin peut 
décider de limiter ou d’arrêter un traitement inutile, disproportionné ou n'ayant d'autre 
objet que la seule prolongation artificielle de la vie de cette personne, après avoir res- 
pecté la procédure collégiale définie par le code de déontologie médicale et consulté la 
personne de confiance visée à l’article L. 1111-6, la famille ou, à défaut, un de ses proches 
et, le cas échéant, les directives anticipées de la personne. Sa décision, motivée, est inscrite 
dans le dossier médical. 

Le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la qualité de sa fin de vie en 
dispensant les soins visés à l’article L. 1110-10. 


Article R4127-38 


Le médecin doit accompagner le mourant jusqu'à ses derniers moments, assurer par des 
soins et mesures appropriés la qualité d’une vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du 
malade et réconforter son entourage. 

Il n’a pas le droit de provoquer délibérément la mort. 


Articles du Code de la Santé publique 
créés par la loi du 4 mars 2002 


Article L1110-9 
Créé par Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 — art. 9 JORF 5 mars 2002 
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Toute personne malade dont l’état le requiert a le droit d’accéder à des soins palliatifs 
et à un accompagnement. 


Article L1110-10 


Créé par Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 — art. 9 JORF 5 mars 2002 

Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe inter- 
disciplinaire en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la 
souffrance psychique, à sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son 
entourage. 


